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1 Johdanto 
Pro gradu -tutkielmassani tarkastelen tyypin 1 diabetesta sairastavien elämää 
sairauden hoitotoimenpiteiden kanssa. Aihevalintani alkoi muodostua 
kandidaatinopintojeni aikoihin, jolloin kiinnostuin terveyssosiologian alan 
tutkimuskeskustelusta, erityisesti medikalisaation kritiikistä sekä yksilön ja 
terveydenhuollossa käytetyn teknologian vuorovaikutuksesta. Halusin 
gradututkielmassani tarttua mahdollisuuteen tutkia potilaita, joiden oma 
aktiivisuus mielletään ratkaisevaksi terveyden tasapainon kannalta ja tällaiset 
toiminnot nousevat tärkeiksi diabeteksen hoidon kokonaisuudessa.  
Diabeteksen hoito on riippuvainen sekä terveydenhuollon instituutioiden että 
yksilön omasta aktiivisuudesta. Tyypin 1 diabeetikon kehon insuliinituotanto on 
häiriintynyt, jonka takia hän tarvitsee kehon ulkoista insuliinia. Insuliiniannoksen 
lisäksi diabetesta sairastavan verensokeria tulee seurata useita kertoja päivässä 
verensokerimittauksilla ja aterioiden hiilihydraattimääriä laskea. Nämä prosessit 
ovat joitakin esimerkkejä niistä päivittäisistä toimenpiteistä, joihin tyypin 1 
diabeetikon omahoidon käsitteeseen liitetään esimerkiksi kansallisissa 
hoitosuosituksissa. Kyseessä on pitkäaikaissairaus, jonka omahoidon 
päätavoitteeksi on nimetty laadukas elämä sairauden kanssa, sillä pysyvää 
parantumista ei ole nähty mahdollisena. 
Diabetesta sairastavien tarkastelu on relevanttia myös siksi, koska eri 
diabetestyypit ovat merkittävä kansanterveydellinen kansallinen ja globaali 
haaste. Maailman terveysjärjestö WHO:n (2016, 6) mukaan diabetesta 
sairastavien aikuisten määrä on globaalisti noussut 1980-luvun 108 miljoonasta 
arviolta 422 miljoonaan vuonna 2014. Suomessa diagnosoidaan väkilukuun 
suhteutettuna maailman eniten tyypin 1 diabeetikoita eikä lukujen ole nähty 
laskevan lääketieteen kehityksen myötä (Mustajoki ym. 2005). Suomen 
Diabetesliitto (2016c) arvioi Suomessa olevan noin 350 000 diagnosoitua 
diabeetikkoa, joista sairauden ykköstyyppiä sairastaa noin 50 000 ihmistä ja 
kakkostyyppiä noin 300 000 ihmistä. Diabetes ja sen komplikaatiot nähdään myös 
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merkittävänä taloudellisena haasteena sekä yksilö että kansantaloudellisella 
tasolla (WHO 2016, 14–15). Työikäisten diabeteksen ennaltaehkäisy voisi 
kasvattaa väestötasolla tarkasteltuna Suomen bruttokansantuotetta yli prosentilla, 
mikä vastaa kahta miljardia euroa (Reini & Honkatukia 2016, 21).  
Yksilön toimijuutta ja omahoitoprosesseja voisi tarkastella myös laajemmin 
terveydenhuollon organisoinnin kehittämisen ilmiönä. Terveydenhuollossa tärkeä 
trendi on ollut valtaistamisen (empowerment) painottaminen (esim. Kangas 2003; 
Korhonen ym. 2014) ja potilaan ja lääkärin yhteistyötä pidetään tärkeänä 
terveydenhuollon piirteenä erityisesti kroonisten sairauksien kohdalla. Tutkielman 
aineistonkeruuvaiheessa ymmärsin, kuinka sairauden itsehoidon käytännöt ovat 
osa yksilön jokapäiväistä elämää ja se vaikuttaa monipuolisesti yksilön 
arkitoimintaan. Arkeen ei vaikuta ainoastaan sairaus biolääketieteellisesti 
ymmärrettynä, mutta myös konkreettiset hoitotoimenpiteet ja niitä tarjoavat 
instituutiot. Näistä syistä kiinnostuin tutkimaan diabeetikon näkökulmaa 
omahoitotoimenpiteisiin.  
Potilaan hoito ja terveys ovat laajoja yhteiskunnallisia ilmiöitä, joista on tuotettu 
myös runsaasti sosiologista tutkimuskirjallisuutta. Oma aiheeni kytkeytyy sekä 
yhteiskuntatieteiden klassikoiden että sosiologian nykykirjallisuuden terveyteen 
liittyviin kysymyksiin. Kirjallisuuskatsauksessa käyn läpi käsityksiä potilaasta 
sekä potilaan asemaa ja erityisesti potilaan hallitsemista ja voimaantumista 
koskevaa tutkimusta. Lähetys aihetta klassikkoteorioitsija Talcott Parsonsin 
ajatuksista, jonka kritiikin ja aikaansaaman keskustelun pohjalta tarkastelen, 
kuinka potilas ja potilaan asiantuntijuus ymmärretään terveydenhuollon kentällä 
myöhäismodernissa yhteiskunnassa. 
Tutkielmani näkökulma on vahvasti toimintateoriapainotteinen ja tutkimukseni 
teoreettinen välineistö on peräisin Jyrki Jyrkämän toimijuuden käsitteestä. Siksi 
tuon esille sosiaalitieteissä käytyä keskustelua toimijuudesta niissä määrin kuin 
keskustelu taustoittaa sitä, kuinka toimijuus tässä tutkielmassa ymmärretään. 
Toimintatutkimukselle on annettu erilaisia määritelmiä (Tuomi & Sarajärvi 2009, 
39). Sosiologiassa toimijuuden tutkimus yhdistetään usein Anthony Giddensin 
(1984) strukturaatioteoriaan, hänen toimijuuden määritelmiin sekä niiden saamaan 
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kritiikkiin. Jyrki Jyrkämä on osallistunut toimijuuskeskusteluun lähtemällä 
liikkeelle Giddensin ja Greimasin ajatuksista ja viemällä toimijuuden käsitteen 
osaksi sosiaaligerontologista keskustelua. 
Tässä tutkielmassa tarkastelen hoitotoimenpiteitä suorittavien tyypin 1 diabetesta 
sairastavien omaa hoitoa koskevaa toimijuutta eri arkitilanteissa. Tarkoitukseni on 
etsiä vastauksia siihen, millä tavalla arjessa tapahtuvat vuorovaikutustilanteet 
vaikuttavat tyypin 1 diabetesta sairastavan ”omahoitotoimijuuteen”. Olennaista 
tutkielmassani on nähdä sairastaminen omakohtaisena kokemuksena, joka on 
kuitenkin monella tavalla kiinnittynyt sosiaaliseen ympäristöön. Siksi toimijuus 
vuorovaikutuksessa valikoitui tutkimukseni näkökulmaksi. Laadullinen 
tutkimukseni perustuu haastatteluaineistolle, jota varten olen kerännyt kymmenen 
tyypin 1 diabetesta sairastavan narratiivis-temaattista yksilöhaastattelua. 
Haastattelin seitsemää naista ja kolmea miestä, joista vanhin oli syntynyt vuonna 
1956 ja nuorin 1993.  
Tutkielmani hypoteesi on, että diabetesta sairastavan omahoidon toimenpiteet 
eivät ole erillään sosiaalisesta ympäristöstä. Näin ollen oletan, että 
vuorovaikutustilanteessa olevat inhimilliset ja ei-inhimilliset tekijät ovat 
merkityksellisiä omahoitotoimenpiteiden kannalta läpi elämän. Siksi oma- tai 
itsehoitona määritelty toiminta tulisi ymmärtää toimintana, johon osallistuu 
yksilön lisäksi myös muita toimijoita, jotka voivat olla sekä ihmisiä että välineitä. 
Olen tarkentanut tutkielmani pääkysymystä tarkastelemalla erityisesti kolmea 
vuorovaikutustilannetta, jotka muodostuivat tutkielmassani merkittäviksi ja 
arjessa toistuviksi: terveydenhuolto, koulu-, opiskelu- ja työympäristö sekä perhe 
ja muut läheiset. 
Lähtöhypoteesini perustuvat esimerkiksi Susanne Ådahlin (2012a) havaintoon 
siitä, kuinka julkisessa keskustelussa ja hoitovälineitä ja -palveluita tarjoavilla 
markkinoilla ei huomioida tarpeeksi sosiaalista, kulttuurista ja poliittista 
kontekstia jossa hoitoa tapahtuu. Ådahl ja Juha Soivio (2003) ovat molemmat 
havainneet tutkimuksissaan, ettei kotona ja sairaalassa tapahtuva sairauden hoito 
ole samanlaista. Ådahl (2012a, 38) painottaa perheenjäsenien osallistamista 
kotihoitotoimenpiteisiin. Soivio (2003, 111) puolestaan huomioi, että lääkkeiden 
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käytössä korostuu yksilön sosiaaliset suhteet ja omien kokemusten merkitys eri 
tavalla kuin sairaalassa. Sosiaalitutkimuksen näkökulman lisäksi oletukseni 
pohjautuu myös diabeteksen Käypä hoito -suositukseen (2016a), jossa 
määritellään, että elämäntilanteella ja omahoidon voimavaroilla, kuten tiedoilla, 
taidoilla sekä psyykkisillä, sosiaalisilla ja taloudellisilla voimavaroilla, on 
merkitystä hoitosuunnitelman toteutumisen kannalta.  
Toimijuuden jäsentämisessä hyödynnän Jyrki Jyrkämän laajemman sosiologisen 
modaliteettikeskustelun pohjalta kehittämää analyyttistä välinettä, toimijuuden 
modaliteettien verkostoa. Jyrkämän (2013a) mukaan toimijuuden tarkastelussa on 
kyse siitä, mitkä ovat toimivan yksilön, rakenteiden ja yhteiskunnallisten 
lainalaisuuksien väliset suhteet. Toisin sanoen, mikä determinoi ja muokkaa 
ihmisen tekemistä (emt.). Yhteiskuntatieteellisessä keskustelussa on laajemminkin 
huomattu, ettei intentionaalisen yksilötoimijuuden käsitteellä pystytä 
hahmottamaan niitä tilanteita ja sidoksia, joiden varassa yksilön toimijuus lopulta 
rakentuu (Honkasalo ym. 2014, 365). Tutkielmassani lähestyn tyypin 1 
diabeteksen kokemusta näkökulmasta, jossa sosiaalisen ympäristön ymmärretään 
vaikuttavan yksilön toimijuuteen.  
Tutkielmani empiirisessä osiossa havaitsin omahoidon toimenpiteiden kirjon 
olevan laaja. Tyypin 1 diabeteksen päivittäinen hoito ja krooninen sairastaminen 
tarkoittavat monilta osin niitä toimenpiteitä, joita esimerkiksi valtakunnallinen 
Käypä hoito -suositus (2016a) kirjaa diabeteksen itsehoidon tarkoittavan. 
Tutkimuksessani puhun kuitenkin “omasta hoidosta” silloin kun en viittaa 
lääketieteelliseen omahoidon määritelmään. Haluan tällä erottelulla painottaa sitä, 
kuinka tutkimuksessani tyypin 1 diabetekseen liittyvät käytännöt ovat muutakin 
kuin mitä terveydenhuollon omahoito-käsite kattaa. Tutkielmassa hyödynnän 
Jyrki Jyrkämän toimijuuden modaliteettikehikkoa ja valjastan sen selittämään 
diabeteksen oman hoidon toimenpiteitä tarkoittavaa toimijuutta. Näin ollen 
muodostan erityisen omahoitotoimijuuden käsitteen, jota käytän selittämään sitä 
moninaista toimijuutta, jollaiseksi tyypin 1 diabeteksen omahoito tutkielmassani 
laajeni.  
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Koska diabetes on kokonaisvaltainen sairaus, lääketieteellisen tutkimuksen 
rinnalle kaivataan sosiaalitieteellistä tutkimusta. Tutkielmani tarkoitus onkin lisätä 
ymmärrystä elämästä sekä tyypin 1 diabeteksen että muiden 
pitkäaikaissairauksien kanssa. Tällä tavoin tutkimukseni täydentää 
terveydenhuollon sosiaalitieteellistä tutkimuskenttää, jossa toimijuustutkimusta on 
tehty lähinnä henkilöstön ja omaisten näkökulmasta sekä gerontologisessa 
tutkimuksessa.  
Seuraavassa luvussa käyn läpi tutkielmani kannalta keskeiset käsitteet, kuten 
yleisimmät diabetestyypit sekä tyyppejä erottelevia tekijöitä. Lisäksi hahmottelen 
diabeteksen hoidon kenttää ja organisoinnin periaatteita Suomessa. Näiden 
käsitteiden tiivis esittely on tarpeellista, jotta hoidon potilasnäkökulman 
hahmottaminen on mielekkäämpää. Luvussa 3 esittelen tutkimusaiheeni kannalta 
merkittävää tutkimuskeskustelua ja teoreettiset välineet. Käyn läpi, kuinka 
potiluutta on eri aikoina määritelty sosiaalitieteellisessä tutkimuskeskustelussa. 
Tämän jälkeen syvennyn sosiologisessa teoria- ja tutkimusperinteessä 
merkittäväksi muodostuneeseen toimintateorian tutkimuskenttään. Teoriaosuuteni 
päättyy tutkielmani kannalta tärkeän teoreettisen välineen, Jyrki Jyrkämän 
toimijuuden modaliteettien, tarkempaan tarkasteluun. 
Luvussa 5 esittelen tutkimusaineistoni keruumenetelmän ja tutkielman 
toteutuksen. Käyn läpi teoriasidonnaisen sisällönanalyysin menetelmän ja kuinka 
analyysini eteni. Lisäksi pohdin tutkimusaihettani koskevia eettisiä periaatteita, 
joita minun tuli huomioida tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkielmani empiirinen 
osio, aineiston analyysi, alkaa luvusta 6. Ensimmäisessä analyysiluvussa 
käsittelen oman hoidon toimijuutta terveydenhuollon vuorovaikutustilanteissa, 
toisessa koulu-, opiskelu ja työympäristöissä ja kolmannessa perheen ja läheisten 
kanssa. Tutkielmani lopuksi tiivistän empiiriset havaintoni ja pohdin niiden 
merkittävyyttä. Lisäksi pohdin tutkielmani haasteita, rajoitteita ja tutkimukseni 
perusteella nousseita mahdollisia jatkotutkimuskysymyksiä. 
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2 Keskeiset käsitteet  
Diabetes on sairaus, jonka peruspiirre on plasman kroonisesti kohonnut 
glukoosipitoisuus. Diabeteksen oireiksi määritellään virtsanerityksen 
lisääntyminen, jano, laihtuminen ja väsymys, joiden takia yksilö tavallisesti 
hakeutuu lääkäriin. Diabetes diagnosoidaan verensokerikokeiden perusteella, 
joissa mitataan poikkeava verensokeripitoisuus. (Suomen Diabetesliitto 2016a.) 
Normaalin verensokerin ylärajaksi on määritetty 6,0 mmol/l. Diabetes 
diagnosoidaan jos henkilön verensokeri on pystyvästi yön paaston jälkeen 7,0 
mmol/l tai tätä suurempi. (Käypä hoito -suositus: Diabetes 2016a.) 
Diabetes (lat. diabetes mellitus) on monisyinen sairaus, joka lähtökohtaisesti 
jaetaan tyypin 1 ja 2 diabetekseen. Karkeasti eroteltuna tyypin 2 diabeetikolla 
haima tuottaa insuliinia, mutta sen vaikutus on heikentynyt tai insuliinia ei ole 
tarpeeseen nähden riittävästi. Insuliinintuotanto voi vuosien kuluessa ehtyä 
kokonaan. Tyypin 2 diabetesta kutsutaan myös aikuisiän diabetekseksi, sillä 
sairaus todetaan yleensä yli 40-vuotiailla. Sairaus on kuitenkin yleistymässä 
globaalisti ja sitä todetaan myös entistä nuoremmilla. (Suomen Diabetesliitto 
2016b.) Tyypin 2 diabeteksen puhkeaminen yhdistetään myös perimä- ja 
ympäristötekijöihin. Usein potilas on ylipainoinen ja hänellä on kohonnut 
verenpaine tai rasva-aineenvaihdunnan häiriö tai molemmat eli metabolinen 
oireyhtymä. (Käypä hoito -suositus: Diabetes 2016.) 
Tähän tutkimukseen osallistuneilla on diagnosoitu tyypin 1 diabetes. Tyypin 1 
diabeteksen määritellään johtuvan siitä, että kehon insuliinia tuottavat beetasolut 
ovat tuhoutuneet sisäsyntyisen eli autoimmuuniprosessin seurauksena. Insuliinin 
puutos voi johtaa äkillisiin komplikaatioihin, joita ykköstyypin diabeetikolle ovat 
liiallisen korkea tai matala verensokeri, joista edeltävästä puhutaan myös 
hyperglykemiana ja jälkimmäisestä hypoglykemiana (Olli 2008, 21). 
Hoitamattomana ykköstyypin diabetes johtaa ketoasidoosiin, koomaan ja 
kuolemaan (Käypä hoito -suositus: Diabetes 2016a) tehden insuliinista elintärkeää 
ihmiskeholle.  Jos haima on lakannut tuottamasta tarvittavan määrän tai kokonaan 
insuliinia, puuttuva tai riittämätön insuliini tulee korvata ulkopäin saatavalla 
insuliiniannoksilla (Ilanne-Parikka 2016.) 
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Todellisuudessa nämä kaksi tyyppiä edustavat ääripäitä, joiden väliin mahtuu 
tapauksia, joissa yhdistyy sekä tyypin 1 että tyypin 2 piirteitä (Käypä hoito -
suositus: Diabetes 2016a). Yleisesti diabetes jaotellaan taudinkuvan ja syntytavan 
mukaan, mutta jaottelu vaihtelee eri yhteyksissä. Pertti Mustajoki (2015a) nimeää 
perustyyppien lisäksi myös raskausdiabeteksen, MODY:n sekä haimasairaudesta 
johtuvan diabeteksen. Eri diabetestyyppien rajat voivat olla häilyviä, ja joillakin 
potilailla todetaan useamman diabetestyypin piirteitä ja esimerkiksi raskausajan 
diabetes voi myöhemmin kehittyä tyypin 2 diabetekseksi (emt.). Luokitusten 
hämärtyessä hoidossa painotetaan enemmän sairauden vaikeusasteen huomiointia 
sekä äkillisten komplikaatioiden ennaltaehkäisyä (Käypä hoito -suositus: Diabetes 
2016a).  
Krooniset sairaudet ovat seurausta yhteiskunnan kehityksen myötä länsimaissa 
tapahtuneesta sairauskirjojen muutoksesta. Tämän epidemiologisen transition 
kehityskaaren määritellään alkaneen noin 200 vuotta sitten. Sillä tarkoitetaan sitä, 
kuinka esimerkiksi Suomessa yhteiskunnallisesti merkittävimmiksi 
terveysongelmiksi ovat nousseet virustartuntojen sijaan elintapojen seurauksena 
puhjenneita sairauksia (Korhonen ym. 2014, 16). Suomessa arvioidaan olevan 
tällä hetkellä yli 500 000 diabeetikkoa, joista enemmistö, noin 75–80 prosenttia, 
sairastaa tyypin 2 diabetesta. Seuraavaksi eniten esiintyy tyypin 1 diabetesta, jota 
sairastaa noin 15 prosenttia diabeetikoista Suomessa. Muita diabetestyyppejä on 
vähemmän (Käypä hoito -suositus: Diabetes 2016a; Mustajoki 2015a). 
2.1 Diabeteksen hoito ja omahoito 
Suomalaisen Lääkäriseura Duodecimin ja erikoislääkäriyhdistysten laatimassa 
diabeteksen Käypä hoito -suosituksessa (2016a) määritellään diabeteksen hoidon 
yleistavoitteeksi diabeteksen komplikaatioiden ehkäisy, potilaan oireettomuus 
sekä hyvän elämänlaadun takaaminen.  Mustajoen (2015a) mukaan tämä 
tarkoittaa käytännössä verensokerin saamista riittävän lähelle normaalia 6mmol/l 
verensokeriarvoa. Suosituksissa korostetaan myös terveydenhuollon ja potilaan 
vuorovaikutusta ja hoidon tavoitteet määritellään aina yksilökohtaisesti potilaan 
kanssa. Ohjeistuksen mukaan diabeetikolla on itsellään päävastuu hoidosta, mutta 
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lääkäri ja diabeteshoitaja ovat päävastuussa hoidonohjauksesta (Käypä hoito -
suositus: Diabetes 2016a.)  
Sari Kosken (2015, 15) mukaan hoidon päävastuussa olevien lääkärin ja hoitajan 
lisäksi diabetesta sairastavan hoitotiimiin voi kuulua muita ammattilaisia riippuen 
henkilön yksilöllisistä tarpeista. Näitä ovat esimerkiksi jalkaterapeutti, 
ravitsemusterapeutti, psykologi, liikunnanohjaaja, fysioterapeutti, sosiaalihoitaja, 
suuhygienisti, hammaslääkäri ja kotihoidon työntekijät. Tyypin 1 diabeetikoiden 
hoidon vastuutaho vaihtelee: se on erikoissairaanhoito tai nykyisin yhä 
enenevässä määrin perusterveydenhuolto, joskus työterveyshuolto. (Emt.) Myös 
tähän tutkimukseen osallistuneiden hoitotahot vaihtelivat näiden tahojen 
välillä.  Lisäksi lasten diabetespoliklinikan työntekijät tekevät ohjauksellista 
yhteistyötä lasten- ja nuorisopsykiatristen poliklinikoiden sekä koulujen ja 
päiväkotien kanssa (emt.). 
Diabetesta sairastavia lapsia ja nuoria hoidetaan Suomessa keskitetysti pääasiassa 
keskussairaaloissa ja joissain tapauksissa aluesairaaloissa. Aikuisten 
hoitoyksikköön siirrytään nykyisin keskimäärin 16–17-vuotiaina, mutta tarkkaa 
ikärajaa tai suositusta ei tälle ole määritelty. Erityisesti jos nuoren omahoidon 
osaaminen on epävarmaa tai sokeritasapainossa parantamisen varaa, hoitoa usein 
jatketaan lasten hoitoyksikössä vielä 16 ikävuoden jälkeen. Osassa hoitoyksiköistä 
nuoret siirtyvät aluksi sisätautipoliklinikan hoitoon, mutta kunta voi järjestää 
hoidon haluamallaan tavalla, joten hoitovastuu voi olla myös 
perusterveydenhuollossa. (Koski 2015, 14–15.) 
Diabeteksen Käypä hoito -suositus(2016a) koskee diabeteksen hoitoa ja ehkäisyä, 
mutta suosituksessa ei esitetä alle 16-vuotiaiden hoidon erityispiirteitä. Lasten 
diabeteksen hoidon laatukriteeriryhmä on kuitenkin määritellyt lasten diabeteksen 
hoidon laatukriteerit, joissa hoidon tavoitteiksi on määritelty diabetekseen 
liittyvän kuolleisuuden minimointi, jokapäiväinen hyvinvointi ja optimaalinen 
elämänlaatu, normaalin kasvun ja kehityksen turvaaminen, lisäsairauksien 
ehkäisy, optimaalinen diabetekseen liittyvä elämänlaatu sekä turvallinen ja 
joustava hoito (Suomen Diabetesliitto 2003, 6–7). Vanhempien katsotaan olevan 
vastuussa omahoidon toteutumisesta (Koski 2015, 14). Diabetespoliklinikan 
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työntekijät kouluttavat päiväkoti- ja kouluhenkilökuntaa hoitamaan diabeetikoita 
koulu- ja tarhapäivän aikana. Koulussa ongelmallista on hoitovastuun selkeä 
rajaus, koska vanhemmat ovat päävastuussa hoitovastuusta, mutta lain mukaan 
koulu on velvollinen järjestämään lapsen turvallisen hoidon koulupäivän aikana. 
(Emt.) 
Tyypin 1 diabeteksessa yksilö tarvitsee sekä perus- että ateriainsuliinia 
hoidossaan. Tässä perusinsuliini, eli pitkävaikutteinen insuliini huolehtii 
sokeritasapainosta yöllä sekä aterioiden välissä. Tämän lisäksi potilaan tarvitsee 
ottaa aterioiden yhteydessä ateriainsuliiniksikin kutsuttua pikainsuliinia sekä 
tarvittaessa korjausinsuliinia. Diabeetikko tarkkailee omaseurannan avulla, 
paljonko hän tarvitsee pikainsuliinia aterioille, kuinka liikunta vaikuttaa 
insuliiniannoksen määrään ja toimiiko pitkävaikutteinen insuliini kunnolla. 
Insuliini pistetään tai annostellaan insuliinipumpulla ihon alla olevaan 
rasvakudokseen ja kynähoidossa yleisimmät pistospaikat ovat vatsa tai reisien ja 
pakaroiden alue. (Mustajoki 2015b.) 
Tähän tutkimukseen osallistuneista peräti kahdeksalla oli jatkuvassa käytössään 
insuliinien kynien sijaan tai lisäksi insuliinipumppu. Insuliinipumppu on laite, 
joka letkun ja neulan välityksellä annostelee jatkuvasti pikävaikutteista insuliinia 
ihon alle ja korvaa tällä tavoin perusinsuliinin puuttuvaa eritystä (Mustajoki 
2015b). Pumppu säädetään yksilöllisesti annostelemaan insuliinia ympäri 
vuorokauden tarpeen mukaan (Suomen Diabetesliitto 2016d). 
Ateriainsuliiniannokset, bolukset, otetaan pumpulla samalla periaatteella kuin 
pistoshoidossa (Käypä hoito -suositus: Diabetes 2016a).  
1.5.2011 astui voimaan terveydenhuoltolaki (1326/2010, 24 §), jonka mukaan 
kunta on velvollinen järjestämään asukkaidensa sairaanhoitopalvelut, mukaan 
lukien pitkäaikaisen sairauden hoitoon kuuluvat hoitotarvikkeet. 
Hoitotarvikkeiden tarpeen arvioi ja määrää terveyskeskuksen tai sairaalan lääkäri 
tai terveydenhuollon ammattihenkilö. Lähete perustuu diagnoosiin sekä 
diabeteslääkärin yksilölliseen arvioon ja diabeetikko saa terveydenhuoltolain 
mukaan hoitosuunnitelmaansa kirjatut hoitotarvikkeet maksutta kunnallisesta 
hoitovälinejakelusta. Verensokerin seurannassa tarvittavien mittaliuskojen 
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jakelumenettelyssä noudatetaan pääsääntöisesti valtakunnallista Käypä hoito -
suositusta (2016a), jossa tyypin 1 diabeteksen viikottaiseksi liuskatarpeeksi 
määritellään 56 mittaliuskaa, mikä riittää noin kahdeksaan mittauskertaan 
päivässä.  
Seija Olli (2008, 28) määrittelee keskeisiksi omahoidon toimenpiteiksi insuliinin 
annostelun ja pistämisen sekä verensokerin mittaamisen. Annostelu ja 
mittaaminen vaativat varsinaisten injektioiden lisäksi esimerkiksi sitä, että 
diagnosoitu osaa arvioida insuliinin annosteluajat sekä annosten määrän itse. Olli 
havaitsi, että kokonaisuuden hallinta edellyttää insuliiniannosten säätelyä ateria-
aikojen, aterian hiilihydraattien ja verensokeriarvojen mukaan sekä liikunnan ja 
muun aktiviteetin sovittamista päivärytmiin ja tilanteisiin verensokeriseurannan 
avulla. (Emt.) 
2.2 Omahoito osana omaa hoitoa 
Tämän tutkielman lähtökohtana on edellä esiteltyjen omahoitokäytäntöjen 
tarkastelu osana yksilön arkea ja vuorovaikutustilanteita. Tutkielman empiirisessä 
osuudessa ilmenikin, että nämä omahoitokäytännöt ovat sulautuneet osaksi arkea. 
Aineistossa pystyi kuitenkin havaitsemaan selkeästi, kuinka diabeteksen hoitoon 
liittyvän toiminnan kirjo oli laaja, laajempi kuin mitä alun perin osasin arvioida ja 
mitä Käypä hoito -suositus (2016a) määrittelee käytäntöihin kuuluvan. Nämä 
toiminnan muodot eivät olleet yhdentekeviä diabeteksen hoidon kannalta arjessa 
ja vuorovaikutustilanteissa. Päinvastoin, lääketieteessä määritellyn omahoidon 
ulkopuolelle jäävät käytännöt olivat aineistossani usein ratkaisevia sen kannalta, 
hoitiko yksilö itseään ja suorittiko hän sellaisia omahoitotoimenpiteitä, jotka 
yleisessä keskustelussa määritellään diabeteksen omahoidoksi.  
Edellä esitetyn havainnon takia puhun tässä tutkimuksessa omahoidon sijaan 
omasta hoidosta. Tällä termillä erotan tarkasteltavien toiminnan terveydenhuollon 
omahoito-käsitteestä, joka monin tavoin liittyvät omaan hoitoon ja ovat sen osa. 
Jyrki Jyrkämä (2008, 199) haluaa toimijuusajattelussaan tarkentaa, että 
toimintakyky ei tarkoita samaa kuin toimijuus, vaan on yksi osa sitä. Jyrkämän 
havaintoa käyttäen haluan käsittää omahoidon käytännöt osaksi omaa hoitoa, 
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mutta tuoda esille myös niitä käytäntöjä, jotka olennaisuudestaan huolimatta 
sivuutetaan keskustelussa. Nämä käytännöt ovat tutkielmassani yhtä lailla 
toimintaa, jota diabetesta sairastavat liittivät sairauteen liittyvään 
arkitoimintoihinsa.  terveydenhuollon määrittelemän omahoitokäytännöt osaksi 
omaa hoitoa, mutta en tarkoita näillä samaa asiaa. Haluan tässä tutkimuksessa 
kytkeä nämä tärkeät mutta usein keskustelussa sivuutetut käytännöt osaksi omaa 
hoitoa. Nämä käytännöt ovat yhtä lailla toimintaa, jotka yksilöt liittivät 
diabetekseen liittyvään päivittäiseen toimintaansa.  
3 Aikaisempi tutkimus 
Tässä luvussa yhdistän tutkimusaiheeni osaksi sairaan asiantuntijuutta käsittelevää 
tutkimuskeskustelua sekä sosiologian toiminnan tutkimuksen perinnettä. 
Tutkielmassani lähestyn tyypin 1 diabeteksen kokemusta vuorovaikutuksellisena 
nähdyn toimijuuden käsitteen näkökulmasta. Empirian taustalla on myös 
sosiaalitieteissä käyty keskustelua siitä, kuinka potilaan ja sairaan rooli on 
muuttunut 1950-luvun terveyssosiologian käsitteenmäärittelyistä nykypäivään. 
Keskustelua toiminnasta ja toimijuudesta on käyty yhteiskuntatieteellisessä 
keskustelussa jo pitkään, erityisesti jäsennettäessä toimijuuden ja normien tai 
toimijuuden ja rakenteen välisiä suhteita (Kotiranta & Virkki 2011, 114). 
Intentionaalisen yksilötoimijuuden käsite on yleisesti nähty puutteellisena 
hahmottamaan niitä toiminnan eri muotoja sekä tilanteita ja sidoksia, joiden 
varassa toimijuus rakentuu (Honkasalo ym. 2014, 365). Tällöin ollaan 
kiinnostuneita siitä, ohjaako yksilö toimintaa ja missä määrin, vai ohjaavatko sitä 
rakenteet ja eritasoiset lainalaisuudet (Jyrkämä 2006, 15). Näkökulma korostaa 
toimijuuden tilanteellisuutta ja kytköstä kontekstiin: olennaista on, että toiminnan 
yhteys kuhunkin tilanteeseen ja toimintoihin ymmärretään analyysivaiheessa 
(Jyrkämä 2003, 270) 
Tutkimukseni teoreettinen lähtökohta on Jyrki Jyrkämän käsitys toimijuudesta ja 
hänen muodostama toimijuuden modaliteettiverkosto. Jyrkämä (2014b, 44) 
tarkentaa käsitystään toimijuudesta määrittelemällä sille kaksi tarkentavaa 
lähtökohtaa. Ensiksikin toimijuus ei tarkoita tässä samaa kuin aktiivisuus. Tästä 
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toimijuusperspektiivistä katsottuna ihmisen toimijuus voi ilmetä ulkoisesti 
passiivisena, vaikka toiminnan takana olisi toimijuutta ilmentäviä valintoja. 
Lisäksi toimijuus voi ilmetä tekemisenä tai tekoina, joita ulkopuolisen arvioijan 
on vaikea käsittää. (Emt.) Nämä lähtökohdat ilmentävät Jyrkämän (2013b, 96) 
ihmiskäsitystä, jossa ihminen ymmärretään toimivana ja valintoja tekevänä 
subjektina myös silloin, kun hänen toimintakykynsä on heikentynyt esimerkiksi 
sairastumisen takia. Nämä kuvailut ilmentävät myös yhtäläisyyttä Jyrkämän ja 
Marja-Liisa Honkasalon (2006; 2008) toimijuusmääritelmien välillä. 
Toinen lähtökohta koskee toimijuuden tilanteellisia modaliteetteja ja niiden 
hyödyntämistä analyysissa. Jyrkämän mukaan modaliteetteja ei tulisi käyttää vain 
aineiston luokitteluun. Tutkija linjaa, että toimijuusanalyysissa tulisi keskittyä 
modaliteettien keskinäiseen yhteisdynamiikkaan ja vuorovaikutukseen: toimijuus 
muodostuu ja ilmenee näissä vuorovaikutustilanteissa ja on seurausta niistä. 
(Jyrkämä 2014b, 44.) Toimijuuden käsite näyttäytyy tällöin luokittelun sijaan 
uudenlaisena teoreettis-metodologisena viite- ja tulkintakehyksenä, jolla 
havainnoidaan esimerkiksi yksilön arkea tai teknologian soveltamista (Jyrkämä 
2013b, 96). Nämä kaksi lähtökohtaa ovat myös tässä tutkimuksessa hyödynnetyn 
toimijuuskäsitteen taustalla.  
Jyrkämä on rakentanut toimijuushahmotelmaansa brittiläisen sosiologi Anthony 
Giddensin strukturaatioteorian, erityisesti sen toimijuuden kontekstuaalisuutta 
korostavien näkemysten, sekä toisaalta elämänkulkututkimuksen ja semioottisen 
sosiologian (ks. esim. Sulkunen & Törrönen 1997; Greimas 1982) pohjalta. 
Näiden yhteyksien kautta on perusteltua paneutua tässä luvussa myöhemmin 
Giddensin sekä ranskalaisen Algirdas Julien Greimasin ja Pariisin semioottisen 
koulukunnan toimijuuden määritelmiin. Tätä ennen käsittelen sosiologisessa 
tutkimuksessa käytyä keskustelua potilaan roolista, jossa tapahtuneet muutokset 
tekevät myös toimijuustarkastelusta relevanttia ja tarpeellista. 
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3.1 Sairaan oman asiantuntijuus 
Sosiaalitieteellisessä tutkimuksessa on tarkasteltu terveydenhuollon toimijoiden 
aseman ja roolien liikkeitä osana laajempia yhteiskunnallisia muutoksia. Yhtenä 
länsimaisen jälkimodernin ajan piirteenä on havaittu asiantuntijuuden ja 
esimerkiksi lääketieteen vaiheittainen kyseenalaistaminen (esim. Kangas 2003, 
73). Lääketieteen ammattilaisen mielipiteelle perustuvan terveyskäyttäytymisen 
nähdään väistyvän asiakaslähtöisen, potilaan määrittelemään kysynnän perustuvan 
potilas-lääkärisuhteen tieltä. Sekä sosiaalitieteissä että muussa tieteellisessä 
diskurssissa on tunnistettu tarve luoda tieteellinen pohja tämän yhteiskunnallisen 
muutoksen tarkastelulle. (Edwards & Elwyn 2009.) 
Lääkärin ja potilaan välinen vuorovaikutus on jo pitkään ollut sosiaalitieteiden 
kiinnostuksen kohteena ja suhdetta on lähestytty eri lähtökohdista. Yksi 
ensimmäisistä sairauden yhteiskunnallista ja sosiaalista näkökulmaa korostava 
tarkastelutapa oli amerikkalaisen sosiologi Talcott Parsonsin esittämä näkemys 
poikkeavan käyttäytymisen ja sosiaalisen järjestelmän suhteesta. Tämä näkemys 
vaikutti aikanaan laajalti terveyssosiologian tutkimusalalla käytyyn keskusteluun 
ja Helka Urposen mukaan (1989, 20) laajensi yksilökeskeistä ja biologisia 
näkökohtia korostavaa sairauden tarkastelutapaa. Simon J. Williamsin (2005, 123) 
mukaan Parsonsia voidaan pitää lääketieteelliseksi sosiologiaksi (medical 
sociology) kutsutun tutkimusalan keskeisenä henkilönä, ellei jopa alullepanijana.  
Teoksessaan The Social System Parsons (1951) esittää rakennefunktionalistisen 
näkemyksensä yhteiskunnasta ja käyttää lääketiedettä esimerkkinä sosiaalisesta 
instituutiosta, joka asiantuntijavaltaan perustuvan asemansa myötä on legitiimi 
säätelemään ja valvomaan ihmisten toimintaa (Mannila 2000, 12; Lahelma 
2003,1863). Parsonsille (1951, 285) sairaus on poikkeavaa käyttäytymistä. 
Sairaudella on sekä biologinen että sosiaalinen puoli, joista jälkimmäisestä 
voidaan puhua sairaan roolina (sick role) (emt., 431). Lääkärien ammattikunnan ja 
lääketieteen yhteiskunnallinen tehtävä on sosiaalisen poikkeavuuden sekä siitä 
aiheutuvien haittatekijöiden korjaaminen myöntämällä yksilölle diagnoosin myötä 
sairaan rooli, jotta sosiaalisen kontrollin ja yhteiskunnan tasapaino säilyisi 
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(Mannila 1992, 20).  Lääkärin toimet ovat sosiaalisen järjestelmän mekanismeja, 
joilla yhteiskunnan jäsenet selviytyvät sairaudestaan (Parsons 1951, 432).  
Sairaan rooliin on sisäänrakennettu neljä oletusta johtuen siitä, että sairastunutta 
yksilöä pidetään kykenemättömänä suorittamaan tavallisia tehtäviään. Sairaan 
roolin omaksunut henkilö voi luopua tavallisten rooliensa sisältämistä odotuksista 
ja velvollisuuksista eikä hänen nähdä itse olevan vastuussa sairastumisesta. Sen 
sijaan hän on velvollinen hakeutumaan lääkäriin, noudattamaan saamiaan 
ohjeistuksia ja tällä tavoin pyrkimään takaisin normaaleihin rooleihinsa 
parantumalla. (Parsons 1951, 436–137; Kangas 2003, 81; Mannila 1992, 183.) 
Parsonsin käsitys sairaan roolista nojaa perinteiseen terveyssosiologiseen 
näkemykseen, jossa sairaan rooliin on sisäänrakennettu paranemisen velvollisuus 
(Kangas 2003, 81). 
Parsonsin sairaan roolin käsite on yksi hänen siteeratuimmista ja John Burnhamin 
(2014, 71) mukaan se on ollut vallitseva käsite 1950–1980-lukujen 
terveyssosiologiassa. Merkittävyydestään huolimatta Parsonsin näkemykset ovat 
jo pitkään olleet monipuolisen kritiikin kohteena erityisesti siksi, että sairaan 
roolin nähdään antavan turhan yksipuolinen selitys niinkin monipuolisille 
ilmiöille kuin sairas ja potilas (ks. esim. Williams 2005, 125). Parsonsin esittämää 
sairaan roolia pidetään yleisesti ottaen vanhentuneena näkemyksenä eikä sen 
nähdä antavan realistista kuvaa yksilön sairauden kokemuksesta tai sairauden 
luonteesta (Crossley 1998, 508). 
Terveydenhuollon perinteisessä keskustelussa on korostunut ajatus potilaasta 
hoitotoimenpiteiden kohteena, minkä takia Parsonsin teoria on useasta syystä 
ongelmallinen selittämään myöhäismodernin ajan terveyskeskustelua ja toiminnan 
muotoja. Ensinnäkin Helka Urposen (1989, 21) mukaan Parsonsin teoriassa 
yksilön ”leimaaminen” sairaaksi on yhteisössä hyväksyttyä, jopa 
tarkoituksenmukaista. Erityisesti tämä oletus tekee Parsonsin teoreettisestä 
ajattelusta ongelmallisen selittämään kroonisia sairauksia ja vammoja sekä näistä 
johtuvia seurausvaikutuksia (emt.). Lisäksi Parsonsin sairaan rooliin 
sisäänrakennettu oletus sairauden tilapäisyydestä, parantumisen velvoite ovat 
piirteitä, joiden vuoksi Parsonsin teoriaa ei sosiologiassa enää nähty riittävänä 
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selittämään kroonisen sairauden aiheuttamia roolimuutoksia (ks esim. Urponen 
1989, 21). Vaskilampi (2010, 67) ja Crossley (1998) toteavat Parsonin näkevän 
potilas-lääkärisuhteen perinteisessä, epäsymmetrisessä muodossa, joka korostaa 
terveydenhuollon ammattilaisten auktoriteettiasemaa suhteessa kontrolloitavaan 
potilaaseen.  
Kansanterveydellisten haasteiden muuttuminen pitkäaikaissairauksien 
lisääntyessä, yksilön suorittama itsehoito sekä lääketieteen asiantuntijatiedon 
leviäminen maallikoille monikanavaisen tiedottamisen kautta ovat kehityssuuntia, 
jotka ovat muokanneet lääkärin auktoriteetti- ja asemaa ammattilaisena (Kangas 
2003, 81; Williams 2005). Sairaan roolin katsotaan soveltuvan lähinnä 
passiivisen, akuuttiin sairauteen sairastuneen potilaan roolimuutosten 
teoreettiseksi ideamalliksi (Mannila 2000, 24; Urponen 1989, 21) eikä sillä 
pystytä selittämään kroonisesti sairastuneen yksilön ja lääkärin välistä suhdetta. 
Pitkäaikaisen sairauden vaikuttaessa koko elämänkulkuun Urponen (1989, 21) 
ehdottaakin, että tällöin voitaisiin puhua vammaisen, eikä sairaan roolista. 
Seuraavaksi tarkastelen kuinka potilaan roolia käsitteellistetään nykysosiologiassa 
painottaen yksilön asiantuntijuutta ja kokemuksellisuutta.  
Potilaan asiantuntijuutta ja sairauden kokemusta käsittelevää tutkimusta on 
Suomessa tehnyt Ilka Haarni (ent. Kangas), joka tunnistaa edeltävien kriitikoiden 
tavoin sairaan roolin laajentuneen Parsonsin esittämistä näkemyksistä. Kangas 
(2003) on tutkinut, kuinka sairaan oma asiantuntijuus ja henkilökohtaiset 
käsitykset ovat vaikuttaneet sairaan asemaan suhteessa sairauteen, lääketieteeseen 
ja terveydenhuoltoon. Sairaan asiantuntijuuden merkityksen kasvua selittää se, 
että yhteiskunta arvostaa terveydestään huolehtivaa ja vastuuta kantavaa yksilöä, 
jota pidetään yhä vahvemmin ammattilaisen kanssa hoidoista keskustelevana 
asiakkaana ja kuluttajana kuin potilaana (emt., 74–75).  
Kankaan mukaan sairaan asiantuntijuus on moninainen kokonaisuus, jonka voi 
ymmärtää myös eräänlaisena asiantuntijuuden lajina. Sairaan asiantuntijuus 
perustuu useammasta eri lähteestä saadulle tiedolle, kuten kokemukselle ja 
ymmärrykselle, jota yksilölle kertyy omasta sairaudestaan (Kangas 2003, 77). 
Asiantuntijuus muodostuu tässä vuorovaikutuksessa terveydenhuollon kanssa sekä 
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päivittäisissä arkitilanteissa. Sairaan oma asiantuntijuus asettuu tällöin 
täydentämään terveydenhuollon asiantuntemusta ja muokkaamaan sitä yksilön 
tarpeisiin. (Emt., 91.).  
Kangas (2003, 83) lainaa Cathy Charlesia ja Tim Whelania (1999) sanoessaan 
sairaan ja lääkärin vuorovaikutuksen olevan neuvottelevaa, jolloin molemmat 
esittävät näkemyksensä yhdessä ja päättävät hoidosta yleensä yhdessä. Tutkija 
korostaa sairaan asiantuntijuuden sisältävän merkittäviä voimavaroja, kuten 
omakohtaista tietoa sairaudestaan, joista saatu tieto olisi arvokasta myös 
terveydenhuollon ammattilaisille ja potilastyytyväisyyden kannalta. (Emt., 91). 
Potilaan ja lääkärin vuorovaikutusta tutkinut Anssi Peräkylä (2007, 2875–2879) 
tarkastelee tutkimuksessaan, kuinka kieli ilmentää lääkäri-potilas 
vuorovaikutustilanteissa vallitsevia vallankäytön muotoja, kontrollia ja 
auktoriteettia. Peräkylän mukaan lääkärin kontrollia luonnehtii esimerkiksi 
lääkärin potilaalle teettämä kyselytilanne. Lääkärillä on myös auktoriteetti 
potilaaseen nähden, kun hän asemoituu potilaan sairauksista ja hoidosta 
ylivertaisesti tietäväksi osapuoleksi, erityisesti diagnoositilanteessa, ja potilas 
myöntää hänelle tämän aseman. Tutkija kuitenkin tunnistaa, että vaikka lääkäri-
potilas suhteessa valta ei ole jakautunut osapuolten välillä tasaisesti, on myös 
potilaalla sanallisia ja sanattomia keinoja vaikuttaa vastaanottotilanteen kulkuun. 
(Emt.) Peräkylä (2007, 2877) huomioi Kankaan (2003, 74) tavoin että 
informaation ja vaihtoehtojen lisääntymisen sekä teknologian kehityksen myötä 
potilaalla on enemmän keinoja hastaa lääkärin asiantuntijuutta ja 
auktoriteettiasemaa. 
Vaikka potilas-lääkärisuhde perustuu yhä myös passiiviseen toimijuuteen, on 
koulutuksen ja internetin kautta helposti saatava tieto lisännyt huomattavasti 
potilaiden tietämystä ja rakentanut potilaiden entistä aktiivisempaa toimijuutta 
(Autio ym. 2012, 40). Hanna Toiviainen (2007) on myös todennut kuluttaja-
käsitettä käyttäen, että aktiiviset kuluttaja-potilaat ovat aktiivisia, tietoa omaavia 
toimijoita terveydenhuollon kentällä. Omahoidon kuluttajanäkökulmasta 
terveydenhuollon palveluiden käyttäjä mielletään potilaan sijasta kuluttajana, jolle 
omahoito tarjoaa valtaa, vapautta ja oikeudenmukaisuutta (Routasalo ym. 2009, 
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2355). Samalla vastuu terveydestä on siirtynyt kasvavassa määrin yksilölle (ks. 
esim. Korhonen ym. 2014, 46).  
Merkittävä osa diabeteksen hoidosta on omahoitoa, ja näissä toimenpiteissä 
tiedolla ja hoitoteknologioilla on merkittävä rooli. Lääketieteellisen teknologian ja 
sairauden kokemuksen tutkimus on kehittynyt 1980-luvun teknologiaan kriittisesti 
suhtautuvasta suuntauksesta kohti näkökulmaa, jossa teknologian ja yksilön 
kokemuksen nähdään limittyvän toisiinsa (Soivio 2003, 100). Tämä on olennainen 
näkökulma myös omassa tutkimuksessani, sillä tyypin 1 diabeteksen omahoito 
perustuu monella tavoin ihmisen ja teknologian välisen hoidon yhdistelmään. 
Näkökulma on myös yleisemmin katsottuna tarpeellinen, sillä samaan aikaan kun 
1900-luvun lopun biologia ja genetiikka ovat laajentaneet elämää itsessään ja 
tiedon määrää (Meskus 2006), on myös biolääketieteellisten teknologioiden 
kehitys monimutkaistanut ontologisia jaotteluita (Irni ym. 2014, 19–20). 
Teknologia on monimutkaistanut esimerkiksi terveen ja sairaan dikotomiaa.  
Terveysteknologian käytön ja sairauden kokemuksen suhdetta tutkinut Juha 
Soivio (2003) tarkastelee, kuinka eri ympäristöissä, kuten sairaalassa ja kotona, 
käytetyt lääketieteelliset korkeateknologiat muokkaavat yksilön suhdetta 
sairauden kokemukseen ja kuinka yksilö itse käyttää lääketieteellistä teknologiaa 
arjessa. Soivion (emt.) tutkimuksen lähtökohtana on se, että sairaalaympäristöissä 
hoitohenkilökunta ovat korkeateknologian käyttäjäkorkeateknologian käyttäjiä, 
mutta arjessa ja kotiympäristössä sydänpotilaat itse käyttävät lääketieteellistä 
teknologiaa ja kantavat siitä vastuuta.  
Soivio (2003, 114) huomioi tutkimuksessaan, kuinka sairastavan omahoitoa 
varten suunniteltujen lääkkeiden käytön logiikka on erilainen kuin sairaalassa 
käytettävien korkeateknologioiden. Siksi lääkkeet myös antavat yksilölle erilaiset 
mahdollisuudet toimia suhteessa sairauteensa. Lääkkeet sijoittuvat erilaiseen 
sosiaaliseen ympäristöön kuin sairaalan korkeateknologia ja niiden käyttö 
perustuu yksilön omalle harkinnanvaralle (emt., 111). Potilaan arjessa teknologia 
halutaan kytkeä sujuvasti osaksi arkielämää siten, ettei se häiritsisi huomattavasti 
yksilön elämää. Näin ollen sairaalassa hyödynnettyyn korkeateknologiaan 
suhtaudutaan eri tavalla. Molemmissa tapauksissa on kuitenkin päällimmäiseksi 
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kyse samasta asiasta: kuinka lääketieteellisellä teknologialla on rooli yksilön 
olemassaolon ehtona. (Emt., 114.) 
Soivion tavoin Susanne Ådahl (2012a) on kiinnostunut hoitoteknologian käytöstä 
kotiympäristössä käyttämällä esimerkkinä munuaissairautta sairastaville tarjottua 
kotioloissa tapahtuvaa keinomunuaishoitoa. Tutkija kysyy, kuinka vapaus 
kytkeytyy kotona suoritettuun dialyysihoitoon ja millä tavoin omahoito vaikuttaa 
potilaan ja hänen omaistensa kokemuksiin vapaudesta. Ådahl havaitsi 
haastatteluaineistonsa perusteella, että kotihoitolaitteistoa pidettiin vapauttavana 
ja se lisäsi itsehallintaa. Dialyysihoidossa yksilön vapaudella on kuitenkin rajansa 
ja yksilö voi olla riippuvainen esimerkiksi lähipiiristään, merkityksellisistä 
toisista, jotka on myös aktivoitava kotihoitotoimenpiteisiin. (Emt., 37–38.) 
Parsonsin kritiikki ja uudempi tutkimus puoltavat sairaan aseman ja sairas-terve 
kahtiajaon monipuolistuneen. Nyky-yhteiskunta olettaa yksilöiltä elämänhallintaa 
ja kontrollia, kykyä selviytyä omassa elämässä ja arjessa sekä tässä tarvittavia 
tietoja ja taitoja (Jyrkämä 2013b, 88). Nämä ovat elementtejä, jotka korostuvat 
myös kroonisen sairauden kuten tyypin 1 diabeteksen hoidossa, jossa omahoito, 
teknologiat ja yksilön omat tietovarannot ovat isossa roolissa. Seuraavaksi käyn 
läpi toimijuuden tutkimusta ja kuinka siinä on aikaisemmin tarkasteltu sairastavan 
yksilön toimijuutta.  
3.2 Toimijuuden tutkimuksen lähtökohtia  
Jyrkämä on rakentanut modaliteettiajatteluaan englantilaisen Anthony Giddesin 
(1979; 1984) toimijuutta käsittelevien yhteiskuntateoreettisten näkemysten ja 
Algirdas Greimasin (1982) modaliteettiajattelun pohjalta. Giddens on laajentanut 
toimintateoreettista tarkastelua yhdistämällä sen strukturalismille ominaisiin 
kysymyksiin. Käyn aluksi läpi Anthony Giddensin rakenteistumisen teorian 
pääpiirteitä sekä hänen käsityksiä toimijuudesta ja toiminnan rajoista. Viittaan 
tässä yhteydessä myös Marja-Liisa Honkasalon (2008a) toimijuuden käsitteeseen, 
jonka hän on johtanut Giddensin näkemyksistä ja jossa on yhtäläisyyksiä 
Jyrkämän näkemysten kanssa. Tämän jälkeen paneudun Greimasin modaalisiin 
perusrakenteisiin. 
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Vuonna 1984 julkaistussa teoksessaan The Constitution of Society Giddens 
esittelee teoreettisen projektinsa lopputuloksen, rakenteistumisen teorian (theory 
of structuration). Pertti Alasuutarin (1989, 99) mukaan Giddensin 
rakenteistumisen teoria tarjoaa sosiologian tutkimukselle käsitteelliset välineet 
sosiaalisen todellisuuden rakentumisen, sen erityispiirteiden sekä 
itsestäänselvyyksinä pidettyjen puolien tarkasteluun. Rakenteistumisen teorian 
keskeinen ajatus on, että yhteiskunnallinen todellisuus muodostuu rakenteista, 
jotka konkreettisen ilmenemisen sijasta ovat muistijälkiä yhteiskunnallisten 
toimijoiden, agenttien (agent), tajunnassa (Heiskala 2000, 187).  
Toimijuuden tutkimuksessa käydään yleisesti keskustelua siitä, painotetaanko 
toimijan tai rakenteen ensisijaisuutta tarkastelussa. Giddens lähestyy tätä 
dikotomiaa vaihtoehtoisesta näkökulmasta, ja esittää rakenteiden ja toiminnan 
liittyvän erottamattomasti yhteen. Duaaliset rakenteet (duality of structure) sekä 
rajoittavat toiminnan mahdollisuuksia että ovat yksilöiden ja ihmisryhmien 
toiminnan resursseja (Heiskala 2000, 187; Jyrkämä 2008, 191). Näin sosiaaliset 
rakenteet ymmärretään sekä inhimillisen toiminnan tulokseksi että toiminnan 
tuloksen syntymisen edellytykseksi (Saaristo & Jokinen 2004, 144). Jyrkämän 
(2013b, 99) sanoin resursseiksi ja säännöiksi. 
Yksittäiset toimijat eivät voi muuttaa rakenteiden muotoa, mutta rakenteiden 
olemassaolo riippuu toimijoista; rakenteet ovat olemassa vain toiminnan ehdolla 
(Heiskala 2000, 187; Kotiranta & Virkki 2011, 115). Rakenteet muokkaavat ja 
rajoittavat yksilön toimintaa, mutta Giddens (1991, 5) korostaa rakenteiden 
antavan yksilölle myös mahdollisuuden käyttää omaa luovuuttaan ja tehdä omia 
ratkaisuja, sillä fatalistisen, kohtaloon alistuvan elämänasenne olisi modernin 
kieltämistä. 
Giddens määrittelee rakenteiden ilmenevän myös toimijoiden tietoisen huomion 
ulkopuolella muodostuvien rutiinien kautta. Giddens (1991) määrittelee rutiinit 
keskeisiksi mekanismeiksi, joilla yhteiskunnan rakenne uusintuu ja muodostuu 
jälleen kulttuurisiksi rakenteiksi, jotka ohjaavat toimintaa. Rutiinit sekä jäsentävät 
kokemaamme todellisuutta että auttavat uusintamaan sitä (Heiskala 2000, 187–
189). Giddensin tavoin Kaj Ilmonen (1998, 98) korostaa rutiinien merkitystä 
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toiminnassa. Rutiinit täyttävät monta tehtävää samanaikaisesti. Ne ovat keino 
vähentää päätöksenteon hankaluutta ja säästää siten voimavaroja, luovat 
kodikkuuden ja normaaliuden tunnetta sekä mahdollistavat toiminnan 
ennakoinnin. (Emt.)  
Edellä kerroin Jyrkämän täsmentävän toimijuuskäsitettään erottelemalla 
toimijuuden ja aktiivisuuden toisistaan. Tällä hän tarkoittaa sitä, että ihminen voi 
olla tavoitteellinen toimija silloinkin kun toiminta näyttäytyy ulkopuolisen 
arvioijan silmissä passiivisena. Tällä toimijuusmäärittelyllä on yhtäläisyyksiä 
Marja-Liisa Honkasalon (2008a; 2013) ”pienen toimijuuden” käsitteen kanssa. 
Honkasalon (2009) mukaan suuri osa ihmisten yhteiskunnallisesta toiminnasta 
arjessa sisältää toimintaa, joka on moniselitteistä, samanaikaisesti passiivista ja 
aktiivista sekä rajoiltaan epäselvää. Hän tarkastelee etnografisen, Pohjois-
Karjalaan sijoittuvan kenttäaineiston pohjalta sydänsairautta yhteisöllisenä 
kokemuksena. Honkasalo valottaa tutkimuksessaan, kuinka esimerkiksi 
odottaminen, sietäminen ja jääminen ovat esimerkkejä pienestä toimijuudesta, 
jossa toiminta vaikuttaa ulkoapäin passiiviselta, mutta ei kuitenkaan sitä ole. 
(Emt.)  
Honkasalon kuvaama toiminta ja siinä syntyvä toimijuus ei ole passiivista, vaan 
sillä on samalla tavalla ominaisuus vaikuttaa yksilöön ja yhteisöön, jossa toiminta 
tapahtuu. Pienen toimijuuden käsite haastaa passiivisen ja aktiivisen toiminnan 
eronteon ja sen avulla voidaan tutkia ilmiöitä, jotka yleensä on jätetty 
yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen pimiöön, kuten sietämistä ja kärsimystä. 
(Honkasalo 2013.) Pienen toimijuuden määritelmässä on havaittavissa kytköksiä 
aiemmin käsiteltyyn giddensmäiseen, tiedostamattomien toimintasarjojen 
huomiointiin. 
Jyrkämä (2013b, 101) käyttää modaliteetin käsitettä viittaamaan hänen 
pohdintojensa taustalla vaikuttavaan semiotiikkaan ja semioottiseen sosiologiaan. 
Ranskalaisen Algirdas Julien Greimasin (1982) mukaan modaalisuus liittyy 
toimijuuden mahdollisuuteen, vaihtoehtoisuuteen tai velvoitteeseen ja se ilmenee 
yksilön teoissa ja puheissa. Modaliteettiteorian juuret ovat Greimasin (1917–
1991) ja hänen ympärilleen muodostuneessa niin kutsutussa Pariisin 
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koulukunnassa, jotka ovat kehittäneet semiotiikkaa ja semioottista sosiologiaa. 
Suomessa Pekka Sulkunen ja Jukka Törrönen (1997) ovat kehittäneet modaalista 
analyysiä tarkastellakseen tekstien merkitys- ja arvomaailmaa. Tutkijat 
määrittelevät semioottisen sosiologian olevan metateoria todellisuuden 
ymmärrettävyydestä ja sen tuottamisen todellisuudesta, jolloin puhetta tai tekstiä 
tulkitaan uudessa yhteydessä. Semioottisen sosiologian perusajatuksena on 
ymmärtää merkitysten olevan aina aika-ja paikkasidonnaisia, jolloin ne myös 
arvottavat kuvattua todellisuutta. Toiseksi, sosiaalisen todellisuuden tulkinnat 
tapahtuvat aina jossakin vuorovaikutustilanteessa, joka myös vaikuttaa sosiaalisen 
todellisuuden kuvauksiin. (Emt., 17–18.) 
Greimasin (1982, 15) luokituksen päämodaliteetit ovat osaaminen, kykeneminen, 
haluaminen ja täytyminen. Näistä kaikista voidaan rakentaa myös vastapoolinsa 
(esim. ei-haluta) määrittelemään yksilön olemista ja tekemistä (Lähteenmaa 2010, 
56). Sulkunen ja Törrönen (1997, 85) nostavat esille, kuinka Greimas erottelee 
osaamisen ja kykenemisen. Osaamisella tarkoitetaan subjektin pysyviä, usein 
hankittuja ominaisuuksia eli kompetenssia (esim. “osaan uida”).  Yksilö on 
saattanut hankkia elämänsä aikana täydellisen uintitekniikan ja tietämyksen, mutta 
senhetkinen sairaus tai väline tekee hänet kykenemättömäksi uida. Greimasin 
haluaminen liittyy motivaatioon ja motivoimiseen ja täytymisellä tarkoitetaan 
sekä fyysisiä että sosiaalisia pakkoja ja rajoituksia. Greimasin haluaminen ja 
osaaminen viittaavat ihmisen itsenäisyyteen ja voimavaroihin, kun taas 
kykeneminen ja täytyminen tuovat mukanaan myös yksilön ulkopuolisen 
rajoittavan tai pakottavan toimijan. (Emt., 83–89). 
Sulkusen ja Törrösen (1997, 72) mukaan kielellistynyt sosiaalinen todellisuus 
rakentuu myös arvojen ja näkökulmien varaan, joita Greimasin 
modaliteettijaottelulla ei pystytä erottelemaan. Tutkijoiden mukaan perinteinen 
normiteoreettinen sosiologia ei käsittele arvojen ja merkitysten välistä suhdetta 
ansaitun monipuolisesti. Todellisuutta kuitenkin sekä ymmärretään että tuotetaan 
tekstissä, ja vallitsevat arvot ilmenevät tekstissä ja puheessa. (Emt., 72–73). On 
siis perusteltua tutkia, millä tavalla arvot ilmenevät puheissa ja teksteissä ja 
tunnistettava niihin liittyvät näkökulmat.  Jyrki Jyrkämä on kehittänyt 
modaliteettiteoriaansa Greimasin jaottelun pohjalta ja lisää Greimasin 
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modaliteetteihin tuntemisen ja voimisen. Käsittelen seuraavassa luvussa Jyrkämän 
toimijuuden ulottuvuuksia, eli modaliteetteja. 
3.3. Jyrkämän toimijuus ja toimijuuden modaliteetit 
Jyrkämä (2008; 2013b) muodostaa toimijuuden teoreettisen viitekehyksensä 
kolmesta toisiinsa limittyvästä näkökulmasta, jotka ovat elämänkulku-, rakenne- 
ja modaliteettinäkökulma. Paneudun seuraavaksi tilanteellisiksi 
ulottuvuuksiksikin ymmärrettyihin modaliteetteihin ja selvennän kuinka 
hyödynnän niiden muodostamaa tulkintakehikkoa empiirisessä osiossani. 
 Jyrkämän (2008) toimijuuden modaliteetit ovat osaaminen, kykeneminen, 
haluaminen, täytyminen, voiminen ja tunteminen. Modaliteetit ovat toimijuuden 
tilanteellisia ulottuvuuksia, joiden kautta toimijuutta tarkastellaan ikään kuin 
sisältäpäin, yksilöistä ja erilaisista tilanteista käsin (Jyrkämä 2013b, 101). 
Modaliteetit voidaan mieltää toisistaan erillisiksi, mutta toimijuus muodostuu 
näiden kuuden modaliteetin kokonaisdynamiikasta. Jokainen ulottuvuus muovaa 
toimijuutta omalta osaltaan, antamalla siihen syvyyttä ja ulottuvuutta. (Jyrkämä 
2008, 195.) 
Yksilön elämä koostuu arkisista tilanteista ja toimintakäytännöistä, kuten 
ruokailusta, harrastuksista ja työnteosta. Jyrkämän (2013b, 101) mukaan nämä 
toiminnat vaativat monenlaista kykenemistä ja osaamista, ja niihin voi liittyä 
erilaisia esteitä ja rajoitteita. Sen lisäksi yksilöllä voi olla erilaisia tavoitteita, 
päämääriä ja vaihtoehtoja ja hän suhtautuu tilanteisiin eri tunnetiloilla (emt.). 
Jyrkämä on itse hyödyntänyt modaliteettiteoriaa erityisesti gerontologisen 
tutkimuksen alalla etsiessään uusia näkökulmia esimerkiksi muistisairaiden 
(Jyrkämä 2013b) tai ikääntyneiden toimintakyvyn (Jyrkämä 2008) tutkimukseen. 
Seuraava kuva ilmentää, kuinka toimijuus Jyrkämän mukaan rakentuu 
modaliteettien dynamiikasta. 
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Kuvio 1. Toimijuuden modaliteetit ovat keskenään vuorovaikutuksessa (Jyrkämä 
2007). 
Jyrkämälle (2008) osaaminen viittaa laajalti tietoihin ja taitoihin, erilaisiin 
pysyviin osaamisiin, joita ihminen on itselleen elämänkulun aikana hankkinut tai 
tulee hankkimaan. Millaista osaamista esimerkiksi uuden teknologian käyttö 
vaatii käyttäjältään? Kykeneminen tarkoittaa ensisijaisesti fyysisiä ja psyykkisiä 
kykyjä ja kykenemistä. Tämä voidaan ymmärtää myös ruumiillisena 
toimintakykynä, joka vaihtelee eri tilanteissa ja eri-ikäisillä. Kykenemisen voi 
ymmärtää myös sen negaation, kykenemättömyyden kautta. (Emt., 195.) 
Jyrkämän modaliteetit esiintyvät osittain sisäkkäisinä ja esimerkiksi osaamisen ja 
kykenemisen modaliteetteja on joissain tapauksissa hankala erotella. 
Modaliteettien erottelu ei olekaan päätavoitteena, vaan niiden hyödyntäminen 
siten, että tutkittavaa kohdetta voitaisiin kuvata mahdollisimman monipuolisesti. 
Haluaminen liittyy yksilön motivaatioon ja motivoituneisuuteen, tahtomiseen, 
päämääriin ja tavoitteisiin (Jyrkämä 2007; Jyrkämä 2008, 195). Tällöin voidaan 
tarkastella esimerkiksi sitä, kuinka yksilön kannalta hankala tai suotuisa tilanne 
vaikuttaa yksilön tavoitteisiin. Haluaminen ja haluamattomuus näyttäytyvät 
molemmat sekä intentionaalisina että vuorovaikutuksellisina ulottuvuuksina (emt. 
144). Täytyä puolestaan viittaa sekä fyysisiin että sosiaalisiin – normatiivisiin ja 
moraalisiin – esteisiin, pakkoihin ja rajoituksiin (Jyrkämä 2008, 195). Tällöin 
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voidaan kysyä, millaisia rajoja ja esteitä johonkin toimintaan liittyy. 
Romakkaniemi (2010, 145) erottelee täytymisen ja haluamisen siten, että 
haluaminen perustuu enemmän itsenäisyyteen ja voimavaroihin, mutta 
haluaminen on myös valinnan mahdollisuuksien ohjaamaa. 
Tunteminen liittyy Jyrkämän (2007; 2008) mukaan yksilön ominaisuuteen 
arvioida, arvottaa, kokea ja liittää kohdattuihin asioihin tunteita.  Kuten kaikki 
modaliteetit, myös tuntemisen ulottuvuus on vuorovaikutuksessa muiden 
toiminnan ulottuvuuksien kanssa, ja siksi sen erottaminen muista 
terveydenhuollon vuorovaikutusta käsittelevistä modaliteeteista on haastavaa. 
Voimisella tarkoitetaan puolestaan mahdollisuuksia, joita kulloinenkin tilanne ja 
siitä ilmenevät erilaiset rakenteet ja tekijät tuottavat ja avaavat (Jyrkämä 2008, 
195). 
Jyrkämä lähestyy toimijuutta myös käsitteen negaation kautta. Hän linjaa, ettei 
toimijuus tarkoita samaa kuin aktiivisuus, vaan toimijuus voi ilmetä joissakin 
tilanteissa aktiivisuutena, joissakin ei. Tämä myös erottaa toimijuuden 
toimintakyvystä. Toimintakyvyn voidaan tässä nähdä sisältyvän kykenemisen ja 
osin osaamisen ja tuntemisen ulottuvuuteen (Jyrkämä 2008, 199). Ihminen voi 
joko valita tai joutua valitsemaan mahdollisuuden olla tekemättä tai puhumatta 
mitään, jolloin tilanne ulkopuolisen silmistä voi näyttäytyä passiivisuutena. 
(Jyrkämä 2013b, 94–95.) 
Romakkaniemi (2010, 138) perustelee omassa tutkimuksessaan modaliteettien 
hyödyntämistä sillä, että modaliteetit ovat liittyvät olennaisesti ihmisen ja 
ympäristön vuorovaikutussuhteeseen ja käsitykseen itsestä toimijana. 
Toimijuuden vuorovaikutteellinen luonne on myös lähtökohta omalle 
tutkimukselleni, jossa ymmärrän tyypin 1 diabetesta sairastavan hoitokäytäntöjen 
tapahtuvan vuorovaikutuksessa erilaisten inhimillisten sekä ei-inhimillisten 
toimijoiden kanssa.  
Jyrkämän teoretisointi toimii tutkimuksessani analyysini inspiraationa, mutta en 
hyödynnä analyysissani modaliteettikehikkoa sellaisenaan jaottelemaan 
aineistoani. Modaliteettiluokittelu antaa hyvät lähtökohdat tehdä empiiristä 
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analyysiä siten, että toimijuuden luonteen monitahoisuus tulee esille. Tällainen 
osaamisen, kykenemisen, täytymisen, voimisen, haluamisen ja tuntemisen 
keskinäinen vuorovaikutus on jotakin, johon itseään hoitava yksilö törmää myös 
arjen eri vuorovaikutustilanteissa. 
Erottelut kuten osaaminen ja kykeneminen ovat tärkeitä, ja Jyrkämän 
modaliteettikehikko mahdollistaa erityisellä tavalla niiden tuomisen esille. 
Omassa tutkimuksessani en kuitenkaan nähnyt modaliteettiluokittelun olevan 
mielekkäin tapa luokitella aineistoani analyysivaiheessa. Analyysivaiheessa 
paikansin omahoitotoimijuuden vuorovaikutuksellisen luonteen olevan niin 
olennainen osa yksilön toimintaa, että päädyin muodostamaan analyysin 
pääluokat niiden tilanteiden perusteella, joissa vuorovaikutus tapahtuu. 
En siis ole jaotellut Romakkaniemen tavoin aineistoani teorialähtöisesti Jyrkämän 
modaliteettikehikon perusteella, sillä en koe sen antavan edellä käydyn 
tutkimuskeskustelun perusteella kiinnostavinta analyyttista tulokulmaa. Jyrkämä 
(2014b, 44) ei myöskään itse edellä mainitusti määrittele modaliteettiverkoston 
keskeiseksi fokukseksi aineiston luokittelua. Tästä huolimatta Jyrkämän 
modaliteettiajattelu kulkee analyysiluokkien sisällä avaamassa vuorovaikutuksissa 
muodostuvaa toimijuutta.  
4 Tutkimuskysymykset 
Tässä tutkimuksessa tarkastelen omahoitotoimenpiteitä suorittavien tyypin 1 
diabetesta sairastavien omaa toimijuutta ja toimintamahdollisuuksia eri 
arkitilanteissa.  Lähestyin tutkimusaihetta sairastavien omista lähtökohdista, 
korostaen arjessa tapahtuvien vuorovaikutustilanteiden vaikutuksia yksilön hoitoa 
koskevan toimijuuden kokonaisuuteen. Edellä käydyn tutkimuskeskustelun 
perusteella tutkimuksessani relevantiksi seuraava kysymys: 
Millä tavalla arjessa tapahtuvat vuorovaikutustilanteet vaikuttavat tyypin 1 
diabetesta sairastavan ”omahoitotoimijuuteen”? 
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Tutkielmani lähtökohtana on mieltää hoitokäytännöt olevan erottamaton osa 
elämää, ja siksi oman hoidon ja yksilön elämässä toistuvien tilanteiden ja 
vuorovaikutussuhteiden suhde osoittautui kiinnostavaksi. Olen tarkentanut tätä 
kysymystä keskittymällä erityisesti vuorovaikutustilanteisiin kolmella eri 
elämänalueella, joiden myötä tarkennan pääkysymystäni seuraavilla 
kysymyksillä:  
1) Millaisena tyypin 1 diabetesta sairastavan ”omahoitotoimijuus” näyttäytyy 
terveydenhuollon vuorovaikutustilanteissa?  
2) Millaisena tyypin 1 diabetesta sairastavan ”omahoitotoimijuus” näyttäytyy 
koulun ja opiskelun tai työelämän ympäristön vuorovaikutustilanteissa? 
3) Millaisena tyypin 1 diabetesta sairastavan ”omahoitotoimijuus” näyttäytyy 
vuorovaikutuksessa perheen ja/tai muiden läheisiksi katsottujen henkilöiden 
kanssa? 
 
Tutkimuksessani puhun vuorovaikutuksen käsitteestä ja nojaan tässä Anssi 
Peräkylän tutkimukseen, joka on tehnyt laaja-alaista tutkimusta sosiaalisista 
vuorovaikutustilanteista ja varioinut siinä keskustelunanalyyttista tutkimusotetta. 
Omassa tutkimuksessani käytän vuorovaikutuksen käsitettä, mutta en kuitenkaan 
puhu siitä samalla tavalla kuin Peräkylä on sen ymmärtänyt. Vuorovaikutus on 
tutkimuksessani analyyttinen käsite enkä ota tässä tutkimuksessa kantaa 
vuorovaikutustutkimukseen.  
5 Tutkimusaineisto ja -menetelmät 
Tutkimuksessa tyypin 1 diabetesta sairastavien omahoitotoimijuutta jäsennetään 
yksilön omista lähtökohdista käsin. Haastatteleminen sopii arkaluontoisen tiedon 
keräämiseen (Metsämuuronen 2006, 115), jota arvelin sairauksiin paikoitellen 
liittyvän. Hanna Vilkan (2005, 101) mukaan yksilöhaastattelut soveltuvat hyvin 
juuri omakohtaisten kokemusten tutkimukseen ja siksi 
aineistonkeruumenetelmäksi valikoituivat yksilöhaastattelut. Tutkimusaineiston 
muodostaa näin ollen kymmenen eri-ikäisen ja eri elämänvaiheessa olevan tyypin 
1 diabetesta sairastavan yksilöhaastattelua. 
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Aineistonkeruumenetelmää miettiessäni pohdin yksilö- ja ryhmähaastattelun 
mahdollisuuksia. Ryhmähaastattelut sopivat erityisen hyvin tutkimuksiin, joissa 
halutaan selvittää, miten ryhmässä muodostetaan yhteinen kanta kiinnostuksen 
kohteena olevaan kysymykseen (Hirsjärvi & Hurme 2000, 61). Omassa 
tutkimuksessani keskityn kuitenkin yksilötason moninaisiin kokemuksiin omasta 
hoidosta, jolloin ryhmän yhdessä muodostamat käsitykset eivät lopulta olisi 
tuoneet lisäarvoa aiheelle tai olisivat voineet kääntyä tätä tarkoitusta vastaan. 
Eskola ja Suoranta (1999, 87) erottelevat kolme eri haastattelutyyppiä: 
strukturoitu haastattelu, teemahaastattelu ja avoin haastattelu. Teemahaastattelua 
voi kuvata keskustelun tyyppiseksi tilanteeksi, jossa käydään läpi haastattelijan 
ennalta suunniteltuja teemoja ja aihealueita. Teemojen ja aiheiden 
käsittelyjärjestys ja muotoilu voi kuitenkin vaihdella eri haastateltavien kohdalla 
(Ruusuvuori & Tiittula 2005, 11.) Tutkimushaastatteluni sisältävät piirteitä sekä 
teema- että narratiivihaastattelusta. 
Roos (1988, 144) määrittelee narratiivisen haastattelun sellaiseksi, jossa 
haastateltavan annetaan puhua suhteellisen vapaasti ilman varsinaista 
kysymyssarjaa. Haastateltava huolehtii tällöin, että haastattelu pysyy annetun 
teeman puitteissa ja on vastuussa haastateltavan orientoinnista haastattelua varten 
(emt.). Haastattelurunkoni (LIITE 2.) muotoilin siten, että pyysin aluksi 
haastateltavia kertomaan “elämäntarinansa” tai “narratiivinsa” tyypin 1 
diabeteksen kanssa, jonka jälkeen esitin tarkentavia kysymyksiä, joilla 
narratiiviosuutta tarkennettiin tai jotka toivat uusia näkökulmia esimerkiksi 
hoidon nykyhetkeen tai tulevaisuuden näkemyksiin. Pyrin kuitenkin 
haastatteluissa painottamaan narratiiviosuutta siten, että sain tästä osuudesta 
mahdollisimman paljon tutkimusaiheeseeni liittyvää tietoa. Narratiiviosuus 
muodostuikin tärkeäksi osuudeksi hahmottamaan haastateltavien hoidon 
muutoksia eri ikävaiheissa. 
Keräsin haastattelut keväällä 2015 helmi–huhtikuussa. Aloitin haastateltavien 
tavoittamisen Facebookin 1-tyypin Diabetes -ryhmästä, johon kuului vuoden 2015 
alussa reilu 60 jäsentä. En kuitenkaan saanut rekrytoitua kanavan kautta yhtään 
haastateltavaa avoimella haastattelupyynnöllä. Samoihin aikoihin tutustuin 
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Diabetesliiton Kohtauspaikka-verkkopalveluun, jossa keskustelu oli aktiivista. 
Otin alkuvuodesta yhteyttä Kohtauspaikan ylläpitäjiin ja pyysin lupaa julkaista 
haastattelupyynnön (LIITE 1.), jossa selitin tutkimukseni aiheen, 
haastattelumenetelmän ja annoin yhteystietoni. Kohtauspaikan ilmoituksen 
perusteella minuun otti yhteyttä yhdeksän haastateltavaa, joiden kanssa sovin 
kullekin oman tapaamisen. Kohtauspaikalta saamieni haastateltavien lisäksi yksi 
haastateltavista kontaktoi minut yhteisen tuttavamme kautta. Emme tunteneet 
ennen haastattelua, joten en pitänyt tätä yhteyttä esteenä haastattelun tekemiselle. 
Haastattelukutsussa kuvasin tutkimusaihetta seuraavasti: ”Olen kiinnostunut 
tutkimaan, kuinka tyypin 1 diabeetikko kuvailee suhdettaan käyttämiinsä 
lääkehoitovälineisiin ja verensokerin seurantalaitteisiin sekä sitä, millä tavalla 
verensokerin seurantalaitteet, insuliinipistokset, insuliinipumppu tai muu 
itsehoitovälineistö näkyvät tyypin 1 diabeetikon arjessa ja elämässä.” Huomasin 
kuitenkin haastattelutilanteissa hoitovälineiden käytön olevan niin irrottamaton 
osa yksilön muita hoitokäytäntöjä, joten tutkielmani varsinainen aihe laajeni 
empiirisen osuuden perusteella koskemaan myös muita oman hoidon käytäntöjä ja 
painottamaan hoidon tilannesidonnaisuutta. 
Haastattelukutsussa määrittelin, että osallistujilta vaadittiin täysi-ikäisyyttä sekä 
tyypin 1 diabetesdiagnoosia. Haastatteluun pystyi osallistumaan tyypin 1 
diabeetikko, jolla oli haastatteluhetkellä käytössään jokin omahoitoväline. 
Tutkimusaiheeni kannalta ei ollut relevanttia tarkastella jonkin tietyn 
hoitovälineen tai -menetelmän käyttöä, sillä painotan tutkimuksessani 
hoitotoimenpiteiden laajempaa tilannesidonnaisuutta. Haastattelut tehtiin 
useimmiten Helsingin yliopiston ryhmätyötiloissa, haastateltavien työpaikalla tai 
kotona sekä yksi vuokrattavassa neuvottelutilassa. Tutkimusaiheeni kannalta oli 
tärkeää, että haastateltava koki paikan mieluisaksi, joten annoin haastateltavan itse 
valita haastattelupaikan. Haastatteluista yhdeksän tehtiin Uudellamaalla ja yksi 
Pirkanmaalla. 
Seitsemästä nais- ja kolmesta mieshaastateltavasta nuorin on syntynyt vuonna 
1993 ja vanhin vuonna 1956. Haastattelujen alussa kysytyt taustatiedot on koottu 
alla olevaan taulukkoon (Taulukko 1.). Haastateltavien nimet on muutettu 
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koodeiksi, joissa N viittaa nais- ja M mieshaastateltavaan. Haastattelut kestivät 
keskimäärin tunnin ja 15 minuuttia, joista lyhimmän kesto oli 43 minuuttia ja 
pisimmän tunti ja 45 minuuttia. 
Koodi Synt. Diagnoosi-ikä 
Hoitovälineet 
haastatteluhetkellä 
N1 1956 9 
Insuliinipumppu, glukoosisensori, 
verensokerimittari, insuliinikynät 
N2 1984 17 
Insuliinipumppu, 
verensokerimittari 
N3 1971 10 
Insuliinipumppu, 
verensokerimittari, 
glukoosisensori 
N4 1984 1,5 
Insuliinipumppu, pumpun kanssa 
kommunikoiva verensokerimittari 
N5 1993 19 
Insuliinikynät, verensokerimittari, 
puhelimen sovellus 
N6 1982 2 
Insuliinipumppu, 
verensokerimittari, 
glukoosisensori 
N7 1977 34 Insuliinipumppu 
M1 1982 17 
Insuliinikynät, verensokerimittari, 
glukoosisensori, verkkopalvelu 
M2 1973 8 
Insuliinipumppu, 
verensokerimittari 
M3 1967 5 
Insuliinipumppu 
glukoosisensoroinnilla, 
verensokerimittari 
Taulukko 1. Tutkimusta varten haastateltujen taustatiedot 
Haastattelun nauhoittamisen ja litteroinnin ansiosta aineistoa voidaan analysoida 
tarkasti (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 14–15). Aloitin litteroinnin mahdollisimman 
pian jokaisen haastattelutilanteen jälkeen. Puhtaaksikirjoitettua aineistoa tuli 
yhteensä 233 sivua. Nauhoitettu aineisto voidaan litteroida kokonaan tai osittain, 
esimerkiksi teema-alueiden mukaisesti (Vilkka 2005, 115). Omassa 
tutkimuksessani näin mielekkääksi litteroida koko aineiston sananmukaisesti, 
koska muodostin lopulliset tutkimuskysymykseni vasta litteroituani aineiston. En 
halunnut osittaisen litteroinnin ohjaavan kysymystenmuodostusta ja poissulkevan 
relevantteja näkökulmia. Litteroinnin tukena minulla oli myös 
haastattelutilanteissa kirjoittamani lyhyet muistiinpanot, joihin olin kirjannut 
esimerkiksi haastateltavan mukana tuomien laitteiden ominaisuuksia ja omia 
havaintojani heti haastattelutilanteen jälkeen. 
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5.1 Aineiston teoriasidonnainen analyysi 
Analyysin tarkoitus on luoda sanallinen ja selkeä kuvaus tutkittavasta ilmiöstä 
(Tuomi & Sarajärvi 2009, 108). Tutkimusmetodi viittaa sekä käytäntöihin ja 
operaatioihin, joiden avulla tutkija tuottaa aineistosta havaintoja että sääntöihin, 
joiden mukaan näitä havaintoja voidaan edelleen muokata ja tulkita, jotta niiden 
merkitystä johtolankoina voidaan arvioida (Alasuutari 1999, 82). Tutkimuksessani 
analyysiprosessi alkoi jo edellisessä kappaleessa kuvatussa haastattelu- ja 
litterointivaiheessa, kun muodostin aineistosta alustavia havaintoja lukemalla 
litteraatioita ja kuuntelemalla äänityksiä. Honkasalon (2008b, 4) mukaan 
tutkittaessa terveyttä, sairautta ja hoitoprosesseja kokijoiden ja toimijoiden niille 
antamien merkitysten näkökulmasta, puhutaan laadullisesta tutkimuksesta, 
jollainen myös oma tutkimukseni on.  
Tutkielman analyyttisena menetelmänä on sisällönanalyysi, jota voidaan soveltaa 
laajasti laadullisessa tutkimuksessa. Yleisesti katsoen eri nimillä kulkevat 
laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmät perustuvat sisällönanalyysiin, jos 
sisällönanalyysi ymmärretään kirjoitettujen, kuultujen tai nähtyjen sisältöjen 
analysoinnin väljänä teoreettisena tulkintakehyksenä (Tuomi & Sarajärvi 2009, 
91).  Sisällönanalyysin avulla aineistosta pyritään muodostamaan tutkittavaa 
ilmiötä kuvaavia kategorioita, jotta ilmiöstä voitaisiin tehdä luotettavia 
johtopäätöksiä. Laadullisesta sisällönanalyysista puhutaan usein induktiivisena ja 
deduktiivisena. Nämä termit selittävät analyysimenetelmän suhdetta 
tutkimusteoriaan erityisesti yhdysvaltalaisen laadullisen tutkimuksen perinteen 
mukaan. Tämän jaottelun ongelmana on, että se sivuuttaa kokonaan abduktiivisen 
päättelyn. Yhdysvaltalaisen laadullisen tutkimuksen perinteen induktiivisen ja 
deduktiivisen sisällönanalyysin jaottelusta poikkeava tapa määritellä 
sisällönanalyysiä onkin jaotella se aineistolähtöiseen, teorialähtöiseen ja 
teoriaohjaavaan sisällönanalyysiin. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 108.) 
Tuomi ja Sarajärvi (2009, 97; 117) puhuvat teoriaohjaavasta sisällönanalyysista, 
jonka voi paikantaa aineisto- ja teorialähtöisen analyysin väliin. 
Aineistolähtöisessä analyysissa aikaisemmilla tiedoilla tai teorioilla tutkittavasta 
ilmiöstä ei pitäisi olla tekemistä analyysin kanssa (emt., 95). Usein tutkimuksen 
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tekijälle on kuitenkin jo muodostunut tutkimusasetelmansa ja menetelmien kautta 
jotakin ennakkokäsityksiä ilmiöstä. Teoriasidonnaisessa sisällönanalyysissa 
teoriapohjan sallitaan vaikuttaa aineistosta nostettujen yksiköiden valintaan ja 
analyysiin (Emt., 91–97.) Analyysi etenee induktiivisen analyysin tavoin aineiston 
ehdoilla, mutta teoriaohjaavassa analyysissa teoreettiset käsitykset tuodaan 
valmiina, ilmiöstä ”jo tiedettynä” (emt., 117) kuitenkaan testaamatta aikaisempaa 
teoriaa tai käsitejärjestelmää. Keskeinen ero teorialähtöisen ja teoriaohjaavan 
sisällönanalyysin välillä on se, tekeekö tutkija tutkimusaineistosta havaintoja 
tietyn teorian tai käsitejärjestelmän mukaan, vai lähestyykö hän aineistoa sen 
omilla ehdoilla ja vasta analyysin edetessä pakottaa sen tiettyyn sopivaksi 
katsomaansa ”teoriaan” (Tuomi & Sarajärvi 2009, 117).  
Hyödynnän analyysissäni teoreettisena välineenä toimijuuden modaliteetteja 
osata, voida, kyetä, haluta, tuntea ja täytyä.  Jyrki Jyrkämän esittämän toimijuuden 
määritelmän mukaan toimijuus on kokonaisvaltaista arjen toimintaa. Toimijuutta 
ei siis ole rajattu koskemaan tiettyjä toiminnan osa-alueita ja tämä laaja tapa 
ymmärtää yksilön toimijuutta soveltuu tämän tutkimuksen analyysin 
lähtökohdaksi. En keskity toimintaan yksilön ominaisuutena vaan siihen, 
millaisena vuorovaikutteisena ilmiönä toimijuus ilmenee eri sosiaalisissa 
tilanteissa haastateltavien kertoessa hoitotilanteista. Jyrkämän (2004, 7) mukaan 
tällöin fokus siirtyy mitattavasta ja objektiivisesta toimintakyvystä enemmän 
koettuun, nähtyyn, tulkittuun, oletettuun ja odotettuun toimintakykyyn.  
Konkreettinen analyysiprosessini oli monivaiheinen ja alkoi jäsentämällä 
haastatteluaineistoani laajoihin haastatteluteemoihin, joista jokainen haastateltava 
puhui haastattelun aikana. Teemoja oli aluksi kuusi: terveydenhuollon palvelut, 
omahoitoteknologiat, koulu-, opiskelu- ja työelämä, perhe ja läheiset, muu 
tuttavapiiri sekä ei-arki, joka sisälsi esimerkiksi keskustelut lomista. Kerättyäni 
koko haastatteluaineiston huomasin, etteivät nämä luokat olleet yksiselitteisiä, 
vaan luokkien välillä oli runsaasti yhtäläisyyksiä. Ensimmäisen valikoinnin 
jälkeen muodostin aineistosta kolme pääluokkaa, jotka puhuttelivat koko 
aineistoa. Jokainen osallistuja kertoi haastattelutilanteesta vuorovaikutustilanteista 
terveydenhuollon henkilöstön, koulu-, opiskelu- ja työympäristöön liittyvien 
henkilöiden sekä omaisten ja muiden läheisten kanssa. Tämän lisäksi lähes 
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jokainen, yhdeksän kymmenestä, kertoi tilanteista, joissa he olivat 
vuorovaikutuksessa julkisen välinejakelupisteen työntekijöiden kanssa.  
Tämän havainnon perusteella muodostin analyysiosioni pääluokat sen mukaan, 
keiden kanssa haastatteluissa oltiin vuorovaikutuksessa. Tällä tavoin analyysini 
pääluokiksi tulivat vuorovaikutus terveydenhuollon, koulun, opiskelun ja 
työyhteisön sekä perheen ja muiden läheisten kanssa. Käsitteet, joilla on 
esimerkiksi yhtenäinen ominaisuus, piirre tai käsitys ryhmitellään yhdeksi 
luokaksi ja sille annetaan luokkaa kuvaava nimi (Tuomi & Sarajärvi 2009, 110). 
Tällä periaatteella jaoin analyysiosion pääluokat kahteen tai kolmeen pienempään 
alaluokkaan. Tämän jälkeen sovelsin Jyrkämän näkemystö toimijuuden 
modaliteeteistä selittämään omahoitotoimijuutta.  
Toimijuuskäsitettä on kritisoitu sen tyhjyydestä, sillä se saa eri tilanteissa eri 
merkityksiä (Jyrkämä 2014b, 43). Tästä johtuen on vaikea välillä erottaa, millaisia 
piirteitä siihen tulisi yhdistää ja mitkä jättää ulkopuolelle. Pohtiessaan 
toimijuuskäsitteen täsmentämistä Jyrkämä nostaa esille huomion toimijuuden 
modaliteettien käytöstä eri analysointitilanteissa: toimijuuskäsitettä voitaisiin 
tarkentaa esimerkiksi huomioimalla, ettei modaliteettien tarkoitus ole ainoastaan 
luokitella aineistoa. Lisäksi Marjo Romakkaniemi (2010) on huomannut omassa 
tutkimuksessaan, että modaliteetit ovat osin sisäkkäisiä jolloin jotkut aineistonsa 
ilmaisut olisi voinut sisällyttää useampaan modaliteettiin. Itselleni on tärkeää 
säilyttää haastateltavien oma ääni kun he kertovat kokemuksistaan omahoidosta.  
Analysoin aineiston teoriasidonnaisen sisällönanalyysin periaatteen pohjalta, jossa 
toimijuuden modaalisuus on teoreettisena viitekehyksenä.  Edellä kuvattu 
luokittelu on muodostettu aineisto edellä ja toimijuuskäsitteen kritiikki 
huomioiden, eikä luokkia näin ollen ole muodostettu toimijuuden modaliteettien 
mukaan vaan nostamalla aineistossa esiintyviä teemoja. Toimijuusanalyysissä 
keskeistä on ymmärtää, että kuuden modaliteetin välillä vallitsee 
tilannesidonnainen vuorovaikutus sekä yhteisdynamiikka. Tämä vuorovaikutus 
sekä ilmentää että synnyttää toimijuutta. (Jyrkämä 2014b, 44). 
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Päädyin analysoimaan aineistoni teoriasidonnaisen sisällönanalyysin metodeja 
käyttäen, vaikka aineistoni olisi mahdollistanut terveyssosiologisessa 
tutkimuksessakin paljon käytetyn aineiston narratiivien aineistolähtöisen 
sisällönanalyysin. Tarinallisen tyypittelyn sijaan analyysin perusteena ovat 
kiinnostaviksi katsomani tilanteelliset tekijät, vaikka ajallinen näkökulma on 
analyysissäni mukana osin narratiivisen aineistoni kautta.   
5.2 Tutkimusetiikka: haastateltavana tyypin 1 diabetesta sairastavat 
Arja Kuula (2006, 60) määrittelee teoksessaan Tutkimusetiikka. Aineiston 
hankinta, käyttö ja säilytys, että ihmistieteissä käytettyjen tutkimuseettisten 
normien periaatteet ovat tutkittavien ihmisten itsemääräämisoikeus, 
vahingoittumattomuus sekä yksityisyyden kunnioittaminen. Nämä ovat 
periaatteita, jotka ovat olleet läsnä tutkimusprosessissani suunnitteluvaiheesta 
tähän kirjalliseen lopputuotokseen. 
Ihmisen itsemääräämisoikeutta kunnioitetaan sillä, että yksilöllä on täysi 
vapaaehtoisuus osallistua tutkimukseen ja heillä on mahdollisuus saada 
tutkimuksesta riittävästi tietoa (Kuula 2006, 61). Jokainen tutkimukseen 
osallistunut haastateltava otti itse minuun yhteyttä nähtyään haastattelukutsun 
keskustelufoorumilla tai yksittäistapauksessa kuultuaan aiheesta tuttavan kautta, 
jolloin osallistuminen tapahtui vapaaehtoisuuden ehdoilla. Tiedotin haastateltavia 
tutkimuksesta sekä tietojen jälkikäsittelystä ensimmäisen kerran 
haastattelukutsussa (LIITE 1.), jossa kerroin tutkimukseni aiheesta, aineiston 
jälkikäsittelystä sekä ilmoitin vastaavani tarvittaessa tutkimusta koskeviin 
lisäkysymyksiin.  
Haastattelutilanteessa informoin osallistujia tutkimuksesta sekä suullisesti että 
kirjallisesti. Kertasin haastattelun alussa tutkimuksen aiheen, aineiston käyttötavat 
sekä muistutin osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja mahdollisuudesta keskeyttää 
haastattelu. Osallistujat lukivat ja allekirjoittivat lisäksi kirjallisen tutkimusluvan 
(LIITE 3.) ennen haastattelun alkua. Siinä selitettiin kirjallisesti heidän 
osallistumisensa vapaaehtoisuus, oikeus keskeyttää haastattelutilanne ja että olen 
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sitoutunut säilyttämään haastatteluaineistoa vastuullisesti ja käyttämään 
aineistomateriaalia yksinomaan tässä tutkimuksessa.  
Ihmistieteissä harjoitetussa tutkimuksessa on huomioitava riski aiheuttaa henkisiä, 
sosiaalisia ja taloudellisia vahinkoja tutkittaville. Sosiaalisia ja taloudellisia 
vahinkoja voi ilmetä esimerkiksi aineiston joutuessa vääriin käsiin, ja tutkijalla on 
vastuu huolehtia luottamuksellisten tietojen tietosuojasta. (Kuula 2006, 62.) Tämä 
seikka oli erityisen tärkeä omassa tutkimuksessani, sillä keskusteluissa 
omakohtaisista kokemuksista sairaudesta saattoi esiintyä myös puhetta 
arkaluontoisista asioista. Tietosuoja oli myös tärkeää siksi, että haastatteluissa 
käsiteltiin esimerkiksi haastateltavien työtilanteisiin tai perhesuhteisiin liittyviä 
tilanteita ja henkilöistä puhuttiin paikoin nimillä. Kuulan (emt., 64) mukaan 
tutkija on velvoitettu noudattamaan tietosuojalainsäädännön suojaamisvelvoitetta. 
Tällä viitataan siihen että henkilötiedot on suojattu siten, ettei niihin pääsisi 
käsiksi (emt.). Säilytin äänitallenteita ja litteroitua aineistoa lopulta vain 
digitaalisessa muodossa internetin pilvipalvelussa (Google Drive), johon 
ainoastaan itselläni oli käyttöoikeus ja salasana. 
Ihmisten yksityisyyden kunnioittaminen ja suojeleminen viittaa siihen, että 
ihmisillä tulee olla oikeus määrittää, mitä tietoja he antavat tutkimuskäyttöön. 
Lisäksi sillä tarkoitetaan sitä, että tutkimuksen kirjallista osuutta ei saa tehdä niin, 
että sen perusteella voidaan tunnistaa yksittäisiä tutkittavia. Tässä keskeistä on 
tunnisteiden poistaminen tai muuttaminen, eli anonymisointi. (Kuula 2006, 200.) 
Poistin haastateltavien tunnisteet käyttämällä nimien sijaan kirjain-ja 
numeroyhdistelmiä haastateltavista (esim. N4) jo äänitteiden tallennus- ja 
haastattelujen litterointivaiheessa.  
Tämän lisäksi pyrin puhumaan tässä kirjallisessa osuudessa esimerkiksi 
haastateltavien ammateista niin yleisellä tasolla, ettei haastateltavia pysty niiden 
perusteella tunnistamaan. Korvasin myös haastateltavien syntymäpaikan jos 
kyseessä oli merkittävän pieni paikkakunta. Haastatteluissa puhuttiin lähipiirin 
henkilöistä, kuten perheenjäsenistä ja sairaanhoitajista paikoitellen omilla 
nimillään. Olen anonymisoinut tällaiset tiedot haastatteluista tietosuojan 
säilymiseksi. Sen sijaan, yksittäistapauksissa olen saattanut mainita 
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hoitoinstituution, jos tulkitsen että paikan maininnan perusteella ei pystytä 
päättelemään haastateltavan henkilöllisyyttä. 
Tutkimusaiheeni arkaluontoisuuden takia minulle oli erityisen tärkeää ylläpitää 
luottamuksellista suhdetta haastateltaviin ja huolehtia tietosuojasta. 
Luottamuksellisuus tutkimusaineiston yhteydessä viittaa siihen, että tutkittavalla 
on luottamus siitä, että aineistoa käytetään, käsitellään ja säilytetään 
sovitusti.  Tutkimusaineiston avoimuus ja mahdollisuus tulosten tarkistamiseen on 
Kuulan (2006, 60) mukaan olennainen osa tieteen käytäntöjä. Halusin selventää 
osallistujille, että myös heillä oli mahdollista saada aineisto luettavaksi 
tutkimuksen jälkeen heidän niin halutessaan. 
Haastatteluprosessin aikana ilmeni, että osa haastateltavista koki “diabeetikko” tai 
“sairas” nimikkeiden antavan heistä harhaanjohtavan ja yksipuolisen 
kuvan. ”Diabeetikko”-termiä on käytetty esimerkiksi valtakunnallisissa Käypä 
hoito -suosituksissa (2016a) sekä lääketieteellisissä julkaisuissa, joten käytän 
diabeetikko termiä, kun viittaan Käypä hoito -suosituksen sisältöön. Puhun 
kuitenkin tutkimuksessani pääasiassa haastateltavista tai “tyypin 1 diabetesta 
sairastavista”, jotka kuvaavat mielestäni paremmin tutkimukseen osallistuneiden 
monimuotoista yksilöllisyyttä kuin “diabeetikko”.  
6 Terveydenhuolto ja toimijuus omassa hoidossa 
Tässä luvussa tarkastelen sitä, millä tavalla haastateltavien kanssakäyminen 
terveydenhuollon henkilöstön kanssa vaikuttaa omahoitotoimijuuteen. Käsittelen 
myös sairastavan asiointia kunnallisen hoitovälinejakelun kanssa, koska tämä 
vuorovaikutus toistuu säännöllisesti osallistuneiden puheessa.  Koski (2015, 14) 
määrittelee lasten diabetespoliklinikan tekevän ohjauksellista yhteistyötä lasten- ja 
nuorisopsykiatristen poliklinikoiden ja koulujen sekä päiväkotien kanssa. Lisäksi 
hoitoon ja hoidonohjaukseen osallistuvat lapsen lisäksi vanhemmat ja muut 
läheiset (emt.). Käsittelen koulun ja koulun henkilökunnan merkitystä hoidon 
kannalta luvussa 7 ja vanhempien ja läheisten merkitystä luvussa 8.  
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Luvun ensimmäisessä kappaleessa tarkastelen potilaan ja lääkärin tai hoitajan 
vuorovaikutuksen vaikutuksia omaa hoitoa koskevaan toimijuuteen. Toisessa 
kappaleessa tuon esille, millä tavalla hoitovälinejakelun toimintaperiaatteiden ja 
jakelusta saatujen välineiden voidaan nähdä aineistoni perusteella vaikuttavan 
omahoitotoimijuuteen. Molemmissa luvuissa painotan sitä, kokevatko 
haastateltavat vuorovaikutuksen merkityksellisesti rajoittavan tai tukevan yksilön 
omahoitotoimijuutta; toisin sanoen, suoritetaanko toimenpiteitä terveydenhuollon 
ammattilaisten kanssa tai niistä huolimatta. 
6.1 Lääkärin ja terveydenhoitajan vaihtelevat merkitykset 
Keskustellessamme hoitohenkilöstön antamista ohjeistuksista, haastateltavien 
puheessa vaihteli sairauden eri vaiheissa erityisesti se, kuinka terveydenhuollon 
ammattilaisten antamiin ohjeisiin suhtauduttiin ja kuinka paljon ne muokkasivat 
omia hoitokäytäntöjä. Haastattelun alussa jokainen osallistujista kuvaili 
diagnoosihetkeä sekä diagnoosista seuranneita tapahtumasarjoja ja toimenpiteitä. 
Suurin osa haastateltavista oli hakeutunut testeihin tyypillisten diabeteksen 
oireiden perusteella, jotka hän itse tai lähipiiri oli havainnut: “Sit mentiin 
testeihin. Todettiin että sokeritauti, ykköstyypin sokeritauti.”, kuvailee M2 
diagnoosihetkeä.  
Lähes jokainen haastateltava oli jäänyt sairaalaan diagnoosin jälkeen. Sairaalassa 
vietetty ajanjakso vaihteli muutamasta päivästä reiluun kuukauteen. Sairaalassa 
diagnosoidulle ja usein myös hänen huoltajalleen opetetaan tarvittavat tiedot ja 
taidot sairauden hoitamiseksi ja lisäsairauksien ennaltaehkäisemiseksi. Tätä 
vaihetta kuvaa esimerkiksi seuraava haastateltava: 
M1: Tottakai se oli semmosta niinku opettelua alkuun että tota. Sairaalas ku oli sen 
viis päivää ja siellä opeteltiin ne asiat kaikki niinkun hoitovälineiden käyttö ja 
kaikkien noi niinkun perusperiaatteeet oikeastaan.  
Hoitohenkilöstö opetti diagnoosivaiheessa hoidon perusteita, kuten insuliinin 
pistämisen ja verensokeriarvojen mittaamisen. Hoitohenkilöstö myös selventää 
hoitotoimenpiteiden olevan diagnoosihetkestä lähtien välttämätön osa 
haastateltavan arkea. Haastateltaville diagnoosi oli monella tapaa uusi 
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elämäntilanne, Michael Buryn jo 1982 käsitteellistämä ”elämänkerrallinen 
katkos” (Bury 1982), josta selviytymiseksi hoitoinstituution katsottiin antavan 
tarvittavat välineet.  
Haastateltavien ja hoitohenkilöstön välisessä vuorovaikutuksessa korostuu 
diagnoosin alkuvaiheessa se, että sairaalahenkilökunta opetti tarvittavia tietoja, 
taitoja ja asennoitumista, joiden kautta itsenäistä hoitoa pystyi alkaa opetella.  
N1: Ja sen ihmeemmin mä en niinku sitä osannu ajatella silloin enkä mitään, et se 
vaan meni kaikki sillä taval et mulle sanottiin mitä tehdään. Ja sanottiin et nyt 
pistetään ja sit se pistettiin ja ei mun ei ollu niinkun, vaihtoehtoi ei ollu niin tuota mä 
en niinku sillä tavalla osannu. Kyl se tietenkin harmitti. 
Aineistossani haastateltavien ja hoitohenkilöstön välisessä vuorovaikutuksessa 
korostuu diagnoosin alkuvaiheessa toimijuuden kannalta se, että yksilö tai hänen 
huoltajansa omaksuivat hoitohenkilöstön toimenpide-ehdotukset ja kehotukset 
normatiivisina kehotuksina määrittämään omahoidon sisältöä. Ulkopuolinen taho 
asetti toiminnalle mahdollisuuksia ja rajoituksia sekä opetti tarvittavia käytäntöjä, 
jotta diabeteksen hoito onnistui kotiolosuhteissa diagnoosin jälkeen.  
Diagnoosivaiheessa Hanna Toiviaisen (2011, 778) mukaisesti lääkärin 
koulutukseen ja ammattitaitoon perustuvat valmiudet korostuvat eikä potilas 
näyttäydy diagnoosivaiheessa vielä tiedollisesti voimaantuneena toimijana, joka 
olisi kyseenalaistanut lääkärin toimia. Diagnoosivaiheen toimijuudessa korostuu 
erityisesti sairastuneen osaamattomuus ja osaamisen kehittyminen, erilaiset 
asennoitumiset uuteen tilanteeseen sekä haluaminen ja täytyminen opetella uusia 
käytäntöjä. Yksilö opettelee vastaanotolla opetettuja hoitokäytäntöjä selvitäkseen 
arjessaan sekä kehittyäkseen oman toimintansa myötä itsenäisemmäksi uudessa 
arjessaan. 
Lääkärillä ja hoitajalla on merkittävä rooli haastateltavien osaamisen kannalta 
myös diagnoosivaiheen jälkeen. Pidempään sairastaneet kertoivat ottavansa 
tarvittaessa yhteyttä hoitohenkilöstöön myös säännöllisten arviokäyntien lisäksi, 
vaikka jokainen haastatteluun osallistunut määritteli kykenevänsä suorittamaan 
päivittäisiä hoitotoimenpiteitä ilman lääkärin tai hoitohenkilöstön jatkuvaa apua. 
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Havaitsin aineistostani, että sairastuneet kehittyivät diagnoosivaiheen jälkeen 
itsenäisemmiksi, etsivät uusia toimintatapoja ja punnitsivat niitä suhteessa 
havaittuihin mahdollisuuksiin ja rajoituksiin. Tämä kehitys vaikuttaa myös 
haastateltavien ja hoitohenkilöstön väliseen vuorovaikutukseen. Diagnoosihetkeen 
verrattuna osapuolten osaaminen oli tasapuolisempaa, mikä näkyi myös siinä, 
kuinka haastateltavat kuvailivat hyödyntävänsä terveydenhuollon antamia 
toimintaohjeita. 
N3: [...] et lääkäri saa sanoa mielipiteensä ja mä sitten soveltuvilta osin sitten noudatan 
sitä tai jos mä totean että se ei toimi niin mä palaan vanhaan. 
H: joo 
N3: Nyt on niin hyvä lääkäri että pystyy yhdessä aika pitkälti sitten keskustelemaan 
asioista. Et ei tuu semmosta niinkun ylhäältä käsin määrättynä että mitähän. 
Haastateltavat arvostavat hoidonohjauksessa mahdollisuutta keskustella lääkärin 
kanssa hoitokäytännöistä. Yllä olevassa aineistokatkelmassa osallistuja kertoo 
omahoitonsa perustuvan hänen itse parhaaksi katsomiin käytäntöihin, jotka 
tarvittaessa poikkesivat lääkärin ohjeistuksesta. Keskustelevan lääkäri-
potilassuhteen nähtiin mahdollistavan sen, että hoitosuunnitelma muodostui 
välttämättömistä käytännöistä, jotka tukivat haastateltavan arkea ja päinvastoin. 
Seuraavassa nainen kertoo noudattavansa ruokavaliota, joka poikkeaa 
diabeetikoiden yleisistä ruokasuosituksista. 
N4: […] ja sitte tavallaan ku sit sai niinku sen jälkeen ku oli tavallaan heränny sellai et 
no hei et tää niinku saa mut voimaan paremmin 
H: mm 
N4: ni sit se että just joku lääkäri sanoo et no itseasias sun veriarvot on tosi hyvät. 
Lääkärin koettiin ymmärtävän ruokavalion yksilölliset vaikutukset ja miksi 
haastateltava toimii yleisistä ravintosuosituksista poiketen. Edeltävät esimerkit 
keskustelevasta potilas-lääkärisuhteesta kertovat siitä, kuinka oman osaamisen, ja 
kykenemisen lisääntyessä yksilö oppii tekemään hoitoa koskevia päätöksiä myös 
oman osaamisen, kykenemisen ja näkemysten perusteella. Tällöin 
terveydenhuollon merkitys hoitotoimijuuteen on erilainen.  Terveydenhuolto 
näyttäytyy tasapuolisempana tahona, jonka kanssa hoidosta pyritään 
keskustelemaan ja toimenpide-ehdotuksia muokataan yksilöllisemmiksi, 
tarvittaessa yleisitä ohjeista poikkeaviksi. Tällaiset yksilön tarpeet ja 
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elämäntilanteen huomioivat hoitokäytännöt olivat myös sellaisia, joita yksilö 
toteutti arjessaan ja jotka tukivat hoidossa jaksamista.  
Kangas (2003, 92–93) painottaa potilaan hyvän asiantuntemuksen olevan lääkäri-
potilassuhdetta muokkaava tekijä erityisesti pitkäaikaissairauksien hoidossa, ja 
tutkija näkee sairaan asiantuntemuksen arvostamisen olennaiseksi tässä 
vuorovaikutuksessa. Käypä hoito suosituksessa (2016a) määritelty hoidon 
yksilöllisyyden tarve osoittautui myös omassa aineistossani tärkeäksi. Aineistoni 
perusteella lääkärin ja sairaanhoitajan vaikutus oman hoidon toimijuuteen 
näyttäytyy vaihtelevana erityisesti sen suhteen, kuinka terveydenhuollon 
ammattilaisten antamiin toimenpide-ehdotuksiin suhtaudutaan ja kuinka ne 
muokkaavat yksilön arjen hoitotoimenpiteitä ja käyttäytymistä.  
Haastateltavat painottivat yksilöllisessä hoidonohjauksessa toimenpide-ehdotusten 
lisäksi myös hoitohenkilöstön antamaa muuta tukea. Aineistosta pystyi 
erottamaan hoitohenkilöstön antaman tuen olleen merkityksellistä sen suhteen, 
kuinka hoitotoimenpiteitä osattiin, kyettiin ja haluttiin suorittaa omassa arjessa. 
Seuraavissa aineisto-otteissa haastateltavat kertovat, kuinka hoitohenkilökunta on 
edesauttanut haastateltavaa kykenemään ja jaksamaan suorittaa hoitotoimenpiteitä 
sekä vaikuttanut sairauteen suhtautumiseen.  
N1: Ja sitten silloin mä sovin sitten kävin kotisairaanhoidossa, siellä paikallinen 
kotisairaanhoito. Mä kävin kysymässä et mitäs sit jos mä en sitte uskallakaan pistää. 
[…] 
N1: Niin mä sovin sit että jos mä en joku aamu uskalla tai joku ilta pistää, niin sitte mä 
voin mennä sinne ku nää, se oli ihan siin ihan puolen kilometrin päässä niin ne pistää 
siellä. 
H: joo 
N1: Ja se oli semmonen helpotus et sen jälkeen mä en ikinä tarvinu mennä sinne, mut 
se oli sovittu kuitenki et jos tulee semmonen tilanne, ni sen jälkeen ei tullukaan sit sitä 
enää et ei tarvii niinku. 
Hoitohenkilöstöltä saatiin omahoitotoimijuuden kannalta merkittävää tukea, joka 
ei liittynyt varsinaisiin hoito-ohjeistuksiin. Haastateltava kertoo terveyskeskuksen 
kanssa sovituista varatoimenpiteistä siltä varalta, ettei hän kyennyt itse pistämään 
insuliinia. Sovittu järjestely edisti yksilön kykyä toimia itsenäisesti ilman, että 
hoitohenkilöstö suoritti hoitotoimenpiteitä haastateltavan puolesta. Järjestely 
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vahvistaa siten toimijan kykyä hoitaa itseään, koska haastateltava tiesi ja tunsi 
saavansa apua tarvittaessa. 
N7: Et sit kun esimerkiks tää et mitä mun tää kognitiiviset vaikutukset verensokerin 
heittelyllä tai tämmösil asioilla. Ei vitsi ne on niinku tosi hankalii mut niist ei oikee 
voi puhua, koska se on sellast niinku. Jotenki semmost yltiöpositiivista. 
[…] 
N7: Että ehkä sit et mun hoitaja on kyl tosi hyvä. Et hänen kaa kyl pystyy. Mut hän ei 
voi tehdä semmosii hoitolinjauksia oikeesti. Mut hän on enemmän semmonen, hän on 
vähän vanhempi nainen et on varmasti monet tarinat kuullut. 
H: Niin just 
N7: Mutta tota et, et hän on ehkä semmonen iso tuki. 
Myös yllä haastateltava kertoo diabeteshoitajan olleen tärkeä tekijä 
edesauttamassa hoidossa jaksamista. Hoitajan osallistuminen koetiin tärkeäksi 
siitä huolimatta, ettei hän vaikuttanut varsinaisen hoitosuunnitelman sisältöön. 
Hoitajan antama tuki edesauttoi yksilön jaksamista suorittaa välttämättömiä 
hoitotoimenpiteitä, joiden suorittamiseksi hän oli jo muilta tahoilta hankkinut 
tarvittavat tiedot ja taidot. Aineistossani sairaanhoitajat ja erikoistuneet 
diabeteshoitajat muodostavat tärkeän tukiverkon diabeteksen hoidolle ja hoidossa 
jaksamiselle. Käypä hoito -suositus (2016a) määrittelee ”pystyvyyden tunteen 
tukemisen” yhdeksi tärkeäksi osaksi hoidon psykososiaalista tukea, ja tällä oli 
aineistossani tärkeä merkitys myös niiden sairastavien kohdalla, jotka muuten 
olivat osaavia ja kykeneviä hoitamana itseään. 
Edellä kuvasin, kuinka omahoitokäytännöt osaava ja hoitoon kykenevä 
haastateltava kehittyi diagnoosin jälkeen itsenäisemmäksi toimijaksi, ja 
molemminpuolinen asiantuntijuus näkyi myös hoitohenkilöstön ja potilaan 
vuorovaikutuksen muutoksina. Kerroin myös Käypä hoito -suosituksen (2016b) 
määrittelevän lääkärin ja diabeteshoitajan päävastuuseen hoidonohjauksesta ja 
diabeetikon olevan päävastuussa hoidon toteuttamisesta. Esimerkiksi Annemari 
Mol (2008) toteaa yksilön olevan aktiivinen osa hoitokokonaisuutta ja samaan 
ilmiöön liittyy Ilpo Helénin (2008) käsitys terveysriskien henkilökohtaistumisesta. 
Tällä hän viittaa siihen, kuinka terveysriskien arvioinnissa, hallinnassa ja 
vähentämisessä korostetaan yhä enemmän henkilökohtaista vastuuta omasta 
terveydestään (emt., 152). 
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Omatoimisuus, vastuu ja sairauden henkilökohtaistuminen ovat piirteitä, jotka 
lisäävät ja perustuvat potilaan aktiiviseen toimintaan. Haastateltavat kertoivat 
tilanteista, joissa hoitohenkilöstön hoidonohjaus ja tieto koettiin puutteelliseksi. 
Aineistossani vaihteli se, ottiko terveydenhuolto vai haastateltava 
asiantuntijaroolin hoitotoimenpiteistä. Seuraavat aineisto-otteet kuvaavat 
tilanteita, joissa haastateltavat kertoivat omien tietojen ja kykenemisen 
muokanneen terveydenhuolto-potilassuhdetta ja omahoitotoimenpiteiden 
päätöksentekoa.  
M2: Kyl mä tiiän näit tilanteita et ne ei oikeen tiiä mitä tässä, ne kysyy multa et miten 
pitää tehdä tuon ja tämän kanssa. Jos mä oon esimerkiks ollu leikkauksessa, 
polvileikkauksessa.. 
H: nii 
M2: Ni ne on hämillään et ku ei oo aikasemmin ollu tätä, tämmöstä että. Sit yrittää 
selittää niille. 
H: joo 
M2: Mutta, ei nyt voi tietysti vaatia mutta se et kyl niissä niinku eroja ja sit jossakin 
on sitä tietämystä paljon. 
Yksilö osallistettiin toimenpidetilanteeseen ja häneltä pyydettiin tietoa omasta 
sairaudestaan. Omassa tutkimusaineistossani oli nostettavissa tilanteita, joissa 
terveydenhuollon ammattilainen painotti potilaan asiantuntijuutta yli oman 
asiantuntijaroolinsa, esimerkiksi kysyessään potilaalta neuvoa leikkauksessa. 
Toisaalta oma osaaminen ja asiantuntijuus saattoi myös asettua terveydenhuollon 
antamien ohjeistusten edelle silloin, kun omat käytännöt koettiin ohjeistuksia 
sopivimmiksi omaan arkeen. 
N4: Must välil tuntuu aina siltä et ku on sairastanu niin kauan niin se on alkanu menee 
sellaseen, et jos siel ei oo joku ihan asiantuntija niinku alalla ni niinkun musta itsestä 
riippumattomista syistä uskoisin niin sit sanotaan että no sähän oot niinkun se 
asiantuntija nyt täs. Et ku sä oot niin kauan sairastanu niin sul on varmaan niin paljon 
kokemusta tämmösestä tai tämmösest. 
Myös yllä olevan haastateltavan puheessa korostuu, kuinka omahoitava yksilö 
asettui omassa arjessaan oman elämänsä ja oman sairautensa asiantuntijaksi.  
Käsittelin tämän luvun alkuosassa sitä, millä tavalla yksilön omahoitotoimijuuden 
osaamisen ja kykenemisen kasvu vaikutti yksilön ja terveydenhuollon 
vuorovaikutukseen. Yllä olevat aineisto-otteet ilmentävät esimerkiksi Adrian 
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Edwardsin ja Glyn Elwynin (2009) tekemää havaintoa siitä, kuinka sairauden 
kanssa elävä henkilö määritellään hoitoprosessissa sairautensa parhaaksi 
asiantuntijaksi. Tällöin lääkärin asiantuntijuus jakautui tai jopa siirtyi osapuolelta 
toiselle, koska lääkärillä ei nähty olevan samanlaista käsitystä sairaudesta ja 
arjesta kuin haastateltavalla itsellään tai vertaisella. Yksilön omilla tiedoilla oli 
tärkeä merkitys toiminnan sujuvuuden, kuten polvileikkauksen, kannalta. 
Asiantuntijan asemaan suhtauduttiin kaksinaisesti: haastateltavan omat taidot ja 
kyvyt huomioitiin, mutta samalla lääkäreiden kyvyistä ja taidoista oltiin 
epävarmoja. 
Seuraavassa haastateltava M1 on kertonut kokeilleensa oma-aloitteisesti eri 
insuliiniannoksia, jotta saisi parannettua pitkäaikaista verensokeritasoaan. Mies 
pistää tarvittaessa ”ylisuuren” insuliiniannoksen, jolla hän saa kohonneen 
verensokerin nopeasti alas. Hän kertoo sääntelevänsä tällä tavoin 
insuliiniannostusta vain omasta mielenkiinnostaan eikä esimerkiksi lääkärin 
kehotuksesta. Päinvastoin, mies kuvailee, että “lääkäri pelkää tommosia, 
tommosia kikkailuja”. Saman haastateltavan puheessa korostuu myös seuraavassa 
se, kuinka hoitohenkilöstön ei koeta ammattitaidolla ymmärtävän näitä omia 
hoitorutiineja.    
M1: Sanotaanko että no mä saatan käydä lääkärillä kerran vuodessa. Ei siis ei niillä oo 
semmosta taitoo kun kun varsinkin jos lääkäri ei oo ite diabeetikko. 
H: mm 
M1: Ei niillä voi olla semmosta siis mä kuitenkin siis joo puhutaan niin semmosista 
yksityiskohdista. Semmosesta hienosäädöstä. Et ei lääkäril oo mitään sanottavaa. Ei se 
pysty niinku. 
Haastateltavan ei koe lääkärin ymmärtävän hoitorutiineja eikä siksi koe 
tarpeelliseksi muokata toimintaansa lääkärin suositusten mukaiseksi. Omat 
motivaatiot ja kiinnostukset ovat saaneet haastateltavan kehittämään omaa 
tietotaitoaan siitä, kuinka hän voisi hallita korkeita verensokereitaan ja parantaa 
hoitotasapainoaan. Kokeilut hoitotasapainon parantamiseksi perustuvat yksilön 
omaan aktiivisuuteen ja valmiutta poiketa lääkärin ehdotusten vastaisesti. 
Seuraavassa kappaleessa nainen kertoo, kuinka on opetellut välttämään korkeat 
aamusokeriarvot bolustamalla, annostelemalla insuliinia, öisin ”puoliunessa”.      
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N2: Mutta hoitajat ja lääkärithän valittaa. Ja sanoo että ei sun uni voi olla normaalia, et 
se vaikuttaa myös sokereihin jos sä koko ajan heräät. 
H: niin just 
N2: Mutta mä nukun ihan hyvin, mul ei oo mitään niinku nukkumisongelmia. Et mä 
herään ja nukahdan niinku saman tien ku mä oon mitannu. Mut et mielummin niinku 
tämä, et ei ne mua silleen hirveesti rasita. Mielummin tää ku se että aamulla sokerit 
17. 
Lääkäreiden mukaan naisen hoitotasapaino on liian tiukka, joka näkyy esimerkiksi 
tarkkana ruokavaliona ja liiallisena verensokerin mittailuna. Haastateltava on 
kuitenkin todennut menetelmät itselle sopiviksi eikä edellisen haastateltavan (M1) 
tavoin ole muuttanut hoitokäytäntöjään. Yksilö arvioi tilannekohtaisesti kunkin 
osapuolen osaamisen vaikutukset hoitoonsa ja toteuttaa omia hoitorutiinejaan 
lääkärin suhtautumisesta huolimatta. Juha Soiviota (2003) mukaillen, vaikka 
lääkäri määräisi tietyt lääkkeet tai toimintatavat käytettäväksi arjessa, on potilaan 
oman harkintakyvyn varassa se, käytetäänkö niitä. Nämä päätökset tehtiin sen 
perusteella, millaisiksi diabeteksen omakohtaiset tarpeet nähtiin.  
Haastateltavat pohtivat haastatteluissa sitä, miksi lääkäreiden ja diabetesta 
sairastavien näkemykset hyvästä hoitosuunnitelmasta olivat erilaiset. 
M1: Ja mä luulet et siinä on paljon taustalla sitä et se on liian yksinkertaistettu se että 
miten niitä hoitoja annetaan. Jotenkin ajatellaan että, ajatellaan niin hirveen 
kaavamaisesti. Että joo kun pistää tossa ja laskee hiilarit ja pistää tolleen ja tolleen niin 
kyl se siitä menee. Mut siin unohdetaan hirveesti. 
[...] 
M1: Et ei se toimi niin kaavamaisesti millään. Siinä on jotain semmosta pientä 
vaihtelua aina kaikissa asioissa. Niin se saatto olla hyvä lähtökohtana ne tietyt säännöt, 
mutta ei koskaan ei pitäis luottaa siihen että. 
Lääkärien antamien hoitosuositusten toteuttamista pidettiin ongelmallisena silloin, 
kun hoitoprosesseja ajateltiin kaavamaisesti eikä sairauden yksilöllisiä piirteitä 
huomioitu. Haastateltavat olivat elämänkulkunsa aikana itse oppineet 
tulkitsemaan sairautensa ja elämäntilanteensa yksilöllisiä piirteitä, joita 
hoitohenkilöstön ei aina koettu huomioivan hoitosuosituksissa. Diabetes ja sen 
hoito kytkettiin haastateltavien puheessa osaksi laajempaa ihmiskokonaisuutta. 
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N6: Et must jotenki välil tuntuu et meil Suomes ei ymmärretä sitä et me ollaan 
psykofyysisii kokonaisuuksia. 
H: mm 
N6: Et sanotaan vaan et ku sä mittaat ja syöt ja sitte liikutki jotenki siinä välillä, ni 
kyllä se siitä. 
H: mm 
N6: Mutku ei se oo ihan niin. Et se, se ei niinku riitä et hoidetaan vaan sitä sairautta. 
Et kyl sitä ihmistä pitäis kokonaisuutena enemmän huomioida. 
Kaavamainen hoito-ohjeistus vaikutti yksilön toimijuuteen siten, ettei yksilö 
kokenut kykenevänsä saavuttamaan hyvää hoitotasapainoa. Haastateltavat 
ymmärsivät Käypä hoito -suositusten antavan lähtökohdat hoidon suunnittelulle, 
jossa tulisi kuitenkin huomioida sekä yleiset hoito-ohjeet että yksilö psyko-fyysis-
sosiaalisena kokonaisuutena vaihtelevissa elämäntilanteissa.  
Haastateltavien ja hoitohenkilöstön vuorovaikutuksen haasteet havainnollistavat 
sitä, kuinka omahoitokäytäntöjen sosiaalisuus tekee niistä myös monimutkaisia. 
Osapuolilla ei välttämättä ole tietoa toistensa tavoitteista tai heidän tavoitteet 
voivat olla vastakkaisia, jolloin toiminnalla voi olla sekä tavoiteltuja että 
toimijoille arvaamattomia seurauksia, joita kukaan toimijoista ei alunperin ollut 
tavoitellut (Jyrkämä 1999, 139). Oman hoidon toimenpiteitä koskevat ristiriidat 
vaikuttivat esimerkiksi seuraavien haastateltavien puheissa siihen, kuinka 
lääkärien rooliin oman diabeteksen hoidossa ylipäänsä suhtauduttiin.  
N4: Kyl mä joilleki lääkäreille sit ku niinku on sellanen tyyppi jonka kans tuntuu että, 
et emmä ehkä niinku semmosen ihan vastarannankiisken kanssa jaksa käydä niinku 
sitä keskusteluu. 
H: joo 
N4: Et tavallaan ehkä kuitenki sitä ajattelee et se on niinku sillee oma valinta. 
 
 
M1: Niin niin ja tota no sitten sit jossain vaiheessa se mittaaminenki alko kyllästyttää 
muistaakseni ja.  
[...] 
M1: Tottakai sitten se vihkokin täytty niistä epänormaaleista arvoista. Ja siitähän se, 
siinä ei hirveesti auttanu ku lääkärille yritti sanoo että joo että ku tää on nyt vaan ku 
nää harvoja merkintöjä vaan noi epänormaalit. Se jotenki tulkitsi sen asian niin että se 
on aina sitä. 
H: niin just 
M1: Ja siitä jotenki jäi viha, viha lääkäreitä kohtaan kohtaan ja et… 
Potilaan yksilöllisten tarpeiden ja elämäntilanteen huomioimatta jättäminen 
vaikuttaa siihen, miten hoitohenkilöstön kanssa käytyyn vuorovaikutukseen 
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suhtauduttiin yleisemmin. Ei kuulluksi tulemisen tunne johti haastateltavilla 
siihen, etteivät yksilöt kokeneet haluavansa osallistaa lääkäriä hoitoonsa tai kuulla 
hoitohenkilöstön kantaa. Toimijuuden kannalta on tärkeää, kuinka yksilön itsensä 
lisäksi hoitohenkilöstö tunnistaa toisaalta kunkin diabeteksen yksilölliset haasteet 
ja mahdollisuudet, mutta myös esimerkiksi iän, sukupuolen ja yhteiskuntaluokan 
(Jyrkämä 2013b, 100) merkityksen. Edelliset havainnot osoittavat, että lääkärin ja 
sairaanhoitajan vaikutus oman hoidon toimijuuteen näyttäytyy vaihtelevana 
erityisesti sen suhteen, kuinka terveydenhuollon ammattilaisten asemaan ja heidän 
antamiin toimenpide-ehdotuksiin suhtaudutaan ja kuinka ne muokkaavat yksilön 
hoidon toimenpiteitä. 
6.2 Välinejakelun vaihteleva toiminta ja hoitovälineiden edellytykset 
Lähes jokainen, yhdeksän kymmenestä, haastateltavasta kertoi haastattelun aikana 
asioinnistaan kunnallisessa välinejakelussa. Hoitotarvikejakelun 
toimintaperiaatteet vaikuttivat monella tapaa siihen, millaiseksi toimijuus omassa 
hoidossa rakentui. Tässä luvussa paneudun siihen, millä tavalla välinejakelu ja 
jakelusta saadut välineet vaikuttivat hoitokäytäntöjen suorittamiseen arjessa.  
Lähtökohtaisesti hoitotarvikejakelua pidettiin hoitotasapainon kannalta tärkeänä 
tahona, sillä hoitotoimijuus rakentui monin eri tavoin välineillä tapahtuvan 
ympärille. Aineistossani korostuikin erityisesti se, kuinka hoitotarvikejakelu on 
avaintekijä mahdollistamaan ja rajoittamaan hoitovälineillä tapahtuvaa omaa 
hoitoa. Kunnallisten välinejakeluiden alueelliset erot tunnistettiin myös 
haastatteluissani: “Ja kaikki verensokeriliuskojen jakohommat. Joillakin 
paikkakunnilla saa paljon, joissakin saa vähän.”, M2 tiivistää näkemystään 
hoidon laadun ja saatavuuden alueellista eroista. Hoitovälineiden saatavuudesta 
keskustellessamme moni haastateltava painotti asuinpaikkakunnan vaikuttaneen 
siihen, minkälaisia ja millaisia määriä itsehoitovälineitä tai mittaliuskoja he olivat 
saaneet käyttöönsä. 
N3: Tosiaan 2003 ku tuli se pumppu mitä on vissiin nyt neljäs eri pumppumalli mulla 
mikä on käytössä joo neljäs. Siihen on osittain vaikuttanu myös aina, mä oon nyt tää 
on kolmas eri sairaanhoitopiiri missä asun ni se on aina pikkasen vaihtunu siinä ku on 
sairaanhoitopiiriä vaihtanu. 
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Maksuttomien hoitotarvikkeiden jakelun hoitavan välinejakelun toiminnan 
lähtökohdaksi on määritelty “potilaan hoitoon perustuva tarve” (Vuorisalo 2016, 
14).  Sairaanhoitopiireillä on käytännössä tarjolla rajattu valikoima hoitovälineitä, 
joten lähete perustuu tarjolla oleviin välineisiin. Valikoiman alueelliset vaihtelut 
vaikuttavat myös siihen, millaisia välineitä yksilön on mahdollista saada 
käyttöönsä, onko itselle sopivia välineitä saatavilla tai joutuuko diabetesta 
sairastava hankkimaan tarvitsemansa välineet omakustanteisesti. 
Hoitovälinevalikoima vaihtelee sairaanhoitopiireittäin, joten uusi 
asuinpaikkakunta voi tarkoittaa myös uusia hoitotarvikkeita ja siten myös uusien 
toimintamallien omaksumista.  
Sari Kosken (2015, 16) Diabetesbarometrissa on havaittu, että valtaosa diabetesta 
sairastavista kantaa huolta hoitovälineiden riittävästä saatavuudesta, 
verensokerimittareiden kilpailuttamisesta ja laadusta sekä hoitomahdollisuuksien 
rajoituksista.  Huolet koskevat myös hoitovälineiden riittävää saatavuutta, 
verensokerimittareiden kilpailuttamista ja laatua (emt., 16). Näin ollen 
haastatteluissani ei voinut välttyä hoitotarvikejakelua koskevalta kritiikiltä, mikä 
koski esimerkiksi jakeluperusteita sekä välinevalikoiman rajoituksia.  Moni 
haastateltava puhui liuskojen käytön lisäksi Käypä hoito -suosituksessa 
määritetyistä liuskarajoitteista ja niiden käytännön vaikutuksista.  
M1: Kerranhan mä meinasin vetästä ihan pultit siitä ku mä olin pyytäny lisää liuskoja. 
Ja sitte joku siellä oli tota, ku silloin taas oli viel merkattu et viisi liuskaa päivässä ja 
sitte pyysin et hei tarvis lisää, ja sitte joku saakelin merkannu että kolme liuskaa ku sul 
on niin hyvä toi hobis [pitkän aikavälin verensokeritasapaino] ni et sä tarvii enempää. 
Jumaliste mä, siinä mä kyllä suutuin niin perkeleesti että. 
H: joo joo 
M1: Et niinkun eikö hyvät ihmiset tajuu että ehkä siin on joku yhteys et miten 
mittailee. Ja sitte toi että mikä hiton peruste että. Muutenki se siis se ku sehän perustuu 
noihin Käypä hoito -suosituksiin se viis liuskaa. 
 
Valtakunnallisten liuskarajoitusten ei koettu tukevan terveyden vaalimisen 
periaatteita, jos liuskamäärät ja hoidon yksilöllinen tarve eivät kohdanneet. 
Terveydenhuollon ei katsottu tällöin tukevan yksilöllistä terveysnäkökulmaa eikä 
toisaalta mahdollistavan hyvän hoitotasapainon ylläpitoa erityisesti silloin, kun 
hyvän hoitotasapainon yhteyttä aktiiviseen verensokerin monitorointiin ei 
ymmärretty. Tilanne aiheutti turhautumista järjestelmään, sillä annosjakelu ei 
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pysty ilman lääkärin lähetettä vaikuttamaan annettuihin liuskamääriin potilaan 
pyynnöistä ja perusteluista huolimatta. 
N7: Ainut on ollu nää nyt ehkä näiden tarvikkeiden määrästä. Se liuskavääntö jatkui.  
H: joo 
N7: Ja sit kun se ei oo sit ku ne soittelee suoraa minulle ja mä en niinku pysty siihen 
vaikuttaa millään tavalla, ku mä en saa itse toivoa et mä haluun tämmösii määrii. Ku 
se on niinku hoitotahot määrittää mut silti mulle soitellaa tämmösii et mitäs sä 
kuvittelet, mikäs sulla nyt on. 
Hoitovälinevalikoimaan liittyi haasteita silloin, kun osallistujat eivät kokeneet 
pystyvänsä vaikuttamaan siihen, mitä ja kuinka paljon hoitovälineitä he saivat 
käyttöönsä. Nämä käytännöt aiheuttivat haasteita osallistujille, jotka omasta 
osaamisestaan ja kykenemisestään huolimatta eivät kokeneet hoitovälinejakelun 
toimintaperiaatteiden ja saatujen välineiden tukevan hyvää omahoitotoimijuutta. 
Näiden toimintaperiaatteiden koettiin olevan ristiriidassa terveydenhuollon 
intressien kanssa huomioida hoidossa yksilölliset tarpeet, ylläpitää 
hoitotasapainoa ja ennaltaehkäistä sairauksia sekä siirtää hoitovastuuta enemmän 
yksilölle. Saatavuuden lisäksi aineistossa oli nostettavissa useasti esille se, että 
saatuja hoitovälineitä pidettiin huonolaatuisina. 
N4: Jonkun verran mua yllättäen otti taas päähän mutta se et et ku niit kilpailutetaan 
niit hoitovälineitä niin sit niinkun oikeesti ne oli ihan hirveen huonoo kamaa niinku 
jossain välissä ne neulat. Et ne ei menny ihosta läpi ja sit ku niist niinku valitti että 
niinku oikeesti et mä voin tulla sinne pistämään vaikka voit kattoo niin tää ei mee tästä 
mun nahasta niinku läpi. 
 
N7: Mut et se on ehkä sitä semmost semmonen jatkuva vääntö ja semmonen 
kummallinen, et ne vaan niinku niit hoitotarvikkeita vähennetään ja ne laatu huononee 
koko ajan. 
Haastateltavat nostivat esille käytännön esimerkkejä tilanteista, joissa välineet 
vaikeuttivat hoitotoimenpiteiden suorittamista. Insuliinin pistovälineet olivat tästä 
yksi esimerkki. Huonolaatuiset välineet vaikeuttivat hoitoa vaikka haastateltava 
olisikin ollut osaava pitämään itsestään huolta. Esimerkiksi helposti rikki 
menevillä neuloilla ei ollut mahdollista injektoida insuliinia ja toisaalta ne 
vähensivät saatujen hoitovälineiden määrää.  
Välinejakelun toiminnan ongelmakohdissa korostui paikoin ymmärrys julkisen 
palveluntarjoajan kustannuksista johtuviin säästöihin. Haastateltavat pohtivat 
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myös sitä, tuleeko kunnalle halvemmaksi tarjota parempilaatuisia, jokseenkin 
kalliimpia, hoitovälineitä, vai hoitaa huonosta hoitotasapainosta mahdollisesti 
koituvia liitännäissairauksia. Niin kuin N6 esimerkiksi totesi: ”kyl mä tiiän. et mä 
oon todella kallis ”, ja N4 puolestaan pohti säästöjen kohdentamista oikeisiin 
asioihin: ”mutta sit niinku tuntuu että et tehään niinku tosi semmosis typerissä 
asioissa niit säästöjä”.  Nämä keskustelut todensivat taudinkuvan 
monimutkaisuutta. Hoitamaton diabetes aiheuttaa komplikaatioita ja tuo 
lisäkustannuksia. Tämä on ristiriita, johon haastatteluissa haettiin ratkaisuja eri 
tavoin ja joissa haastateltavien aktiivinen toimijuus korostui. 
Riikka Perälä (2007) on tutkinut sosiaali- ja terveyspalveluita 
huumeidenkäyttäjien omasta näkökulmasta tarkoituksenaan tarjota uusia 
lähtökohtia palveluiden arvioimiseksi ja kehittämiseksi. Perälän mukaan 
aikaisemmissa tutkimuksissa painottuu yksipuolinen, institutionaalinen näkemys 
hoidon kulusta. Tässä huumeidenkäyttäjien omat näkemykset palvelujärjestelmän 
toiminnasta sekä järjestelmän tarjoamien palveluiden toimivuus heidän omassa 
arjessa esiintyviin tarpeisiin ja toiveisiin ovat jääneet marginaaliin. Perälä 
havaitsi, etteivät käyttäjien itsensä kertomat ongelmat olleet välttämättä samoja, 
kuin mitä viranomaisten keskuudessa ja julkisessa keskustelussa on havaittu. 
(Emt., 256–271.) Aineistossani on yhtäläisyyksiä Perälän havaintoihin siinä 
mielessä, että paljon puhuttu asiakkaan aseman painottaminen palveluiden 
kehittämisessä ei ole aina näyttäytynyt konkreettisina parannuksina “asiakkaan” 
näkökulmasta.  
Yllä kuvaillut jakelun ja välineiden ongelmat aiheuttivat turhautumisen tunnetta. 
Haastateltavat kertoivat myös siitä, kuinka joustavuus ja erityisjärjestelyt olivat 
rajoituksista huolimatta mahdollistaneet halutut hoitovälineet. Näissä tilanteissa 
omahoitotoimijuudessa korostui oma aktiivisuus, joka tarkoitti vaihtoehtojen 
selvittämistä ja omien etujen ja rajoitusten kartoittamista. Näin ollen haastateltavat 
esimerkiksi olivat omakustanteisesti hankkineet välineitä, valittaneet päätöksistä 
ja kirjoittaneet anomuksia, perustaneet omia verensokeriseurantamenetelmiä sekä 
harkinneet asuinpaikkakuntansa vaihtamista alueelle, josta omaan hoitoon sopivia 
hoitovälineistöjä oli mahdollista saada. Tällainen toiminta vaatii yksilöltä sekä 
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osaamista ja motivaatiota. Seuraavassa haastateltava kertoo, kuinka sai 
glukoosisensorin käyttöönsä.  
M3: Mul on itseasias niinku. Onnistuin tässä muutama vuos takaperin niin niin jälleen 
hoitotarvikejakelun kanssa Espoossa niin 
H: mm 
M3: ison työn ja aluehallintoviraston suotuisan avustuksella, niin onnistuin saamaan 
semmosen järjestelyn, jossa tota mulle niinku vuosittain myönnettiin yksi semmonen 
sensori 
H: joo 
M3: kuukaudessa käyttöön. 
H: joo 
M3: Eli 12 kappaletta vuodessa. 
Sensori mahdollistaa jatkuvan kudosglukoosin seurannan, jonka pohjalta saadaan 
uutta tietoa ja paljastetaan sellaisia ongelmakohtia, joita perinteisten 
omaseurantavälineiden, kuten tavallisen verensokerimittarin, avulla ei voitaisi 
havaita (Palsternack ym. 2009, 2668). Jokainen aineistoni sensorointia käyttävä 
haastateltava (5/10) koki sensoroinnin mahdollistavan paremman hoitotasapainon 
ja toivoi sensorointimahdollisuutta useammalle sairaanhoitopiirissään. Sitaatti 
osoittaa, kuinka omahoitopalvelut on haastateltavan sairaanhoitopiirissä järjestetty 
siten, että ne lähtökohtaisesti rajoittavat yksilöä saamasta sensorointia. 
Haastateltava oli myös kykenevä hyödyntämään osaamistaan niin, että hoito oli 
organisoitu hänen haluamallaan tavalla. 
Oman hoidon aktiivisuutta pidetään monella tapaa elinehtona diabeetikolle, joka 
kantaa Käypä hoito -suosituksen (2016b) määrittelyiden mukaisesti vastuuta 
hoidon toteutuksesta. Aktiivisuus ilmenee siinä, kuinka esimerkiksi haastateltava 
N2 asioi terveydenhoitajan vastaanotolla ja välinejakelussa: ”Niinku osaan vetää 
narusta ja vaatia itselleen että. Joo mul välil valitetaan et miks sä tarviit näin 
paljon liuskoja tai kanyyleita ja tällasta, mutta tiedän että minun on ne saatava.”. 
Hän kuvailee olevansa nykyään vaativampi hoitovälinejakelun asiakas ja 
osaavansa vaatia tiettyjä hoitovälineitä tiettyjä määriä, jotka voivat myös poiketa 
yleisistä suosituksista. Oma tieto on valjastettu kumoamaan 
asiantuntijaorganisaation määrittämät liuskarajoitukset ja yksilöllä on olemassa 
toimintamalli, jolla tarpeet perusteltiin. 
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Seuraavan pumppuhoitoisen haastateltavan kertoo kantavansa insuliinipumpun 
varavälineisöä, insuliinia ja neuloja mukanaan. Uudet yksittäispakatut 
injektioneulat olivat käyttöominaisuuksiltaan edellisiä huonompia. 
N7: Ja sitten diabetespolin kanta on, et eiku sun pitää saada ku nää [yksittäispakatut 
neulat] liittyy tähän ne on pumpun liitännäistarvikkeita. 
H: mm 
N7: Et ne pitäis olla niinkun samat. Ja sitten hoitaja kirjoittaa lähetteen, joka [N7:n 
oma] terveysasema hylkää. Et mä saisin edelleen näitä 
H: joo  
N7: Näitä idioottirumpuja [aikaisemmin käyttämiään neuloja]. Ja sitte vuoden pakkaus 
näit rumpuja maksaa semmonen 50 euroo. Mä ostan näit nyt siis itse. 
Terveydenhuollon vaatimukset rajoittavat omahoitoa, sillä uudet injektioneulat 
ovat käyttöominaisuuksiltaan huonompia. Yksilön tiedot ja taidot ovat tehneet 
hoitovälineistä eri tavalla merkityksellisiä. Nainen on alkanut ostaa haluamiansa 
liuskoja omakustanteisesti, sillä ei kokenut kunnallisen välinejakelun tarjoamia 
liuskoja hoitonsa ja arkensa kannalta toimiviksi. 
Edellä kuvatut aineisto-otteet havainnoivat yksilöiden toimintaa, joka on johtunut 
hoitovälinejakelun toimintaa koskevista rajoituksista. Yllä kerroin myös, että 
hoitovälineitä hankittiin tarvittaessa myös omakustanteisesti. Kaksi haastateltavaa 
kertoivat harkinneensa ja kotipaikkakuntansa vaihtamista siitä syystä, ettei 
kotipaikkakunta pystynyt tarjoamaan toivottuja omahoitovälineitä.  
M3: [...] mä aattelen et pienel mökkipaikkakunnal se, että mä aattelen et heille ei 
varmasti ole ihan merkityksetöntä että sinne muuttaa uusia veronmaksajia. Mutta et 
tuntuu ehk käsittämättömän kummalliselta, et joutuu sen takia siis Suomessa 
muuttamaan paikkakunnalt toiselle et jossain ei saa hoitoa. 
M3: Mutta syystä tai toisesta ni se ei oo nyt toistaseks sitte mahdollista. Tässä tietyst 
joutunu pohtimaan sen suhteen niinku äärimmäisiä keinoja sitte silleen että tiedustelin 
tässä sitte espoolaisena ympäröivistä kunnista ja. 
[...] 
M3: Ja nyt on mul on toinenki, asiasta toinen kysely tää on tietyst tietyl tapaa niinku 
yhteiskunnallisesti hölmöö shoppailua mutta mä ajattelen nyt et yksilönä niin näin 
mun valitettavasti on vaan toimittava ja mä oon mökkipaikkakunnan tota 
terveyskeskusten ylilääkäriin ollu tässä nyt yhteydessä. 
H: joo 
M3: Ja hän pohtii että et jos mä ikään kuin muutan asumaan sinne. 
Haastateltava on kertonut haasteistaan saada asuinpaikkakuntansa 
hoitovälinejakelusta uutta insuliinipumppua rikkoutuneen tilalle. 
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Haastatteluhetkellä hänellä oli käytössään lainapumppu, jonka hän oli saanut 
pumppuvalmistajan maahantuojalta. Jälkimmäinen haastateltava kertoo 
puolestaan, ettei kotipaikkakuntansa hoitovälinejakelu tarjoa haluamaansa 
pumppu.  
N2: Siis kyl mä haluisin sensoroivan pumpun. Sen saa Porvoossa. 
H: joo 
N2: Joka on HUS:in aluetta, mut sitä ei saa täällä. 
H: Ahaa niin justiinsa. 
N2: Mä oon välil miettiny pitäiskö siirtää paperit jonneki muualle. Et että, tai siis ei 
mun papereit välttämät tarvis siirtää mut et jos mä siirtäisin itteni niinku Espoolle tai 
Vantaalle hoitoon mä saisin ehk Metronicin pumpun. Ja sit tää pumppu on ihan ok ei 
mul oo vertailukohtaa mut Metronicin pumppu on hienompi. 
Molemmat edellisistä aineisto-otteista ovat äärimmäisiä esimerkkejä siitä, kuinka 
vuorovaikutus kunnallisen hoitovälinejakelun ja sen toimintaperiaatteiden kanssa 
vaikutti yksilön toimijuuteen omassa hoidossa. Haastateltavat eivät saaneet 
haluamiaan hoitovälineitä, mutta heidän yksilölliset taidot, tiedot ja kyvyt 
hyödyntää näitä byrokraattisesta organisaatiosta huolimatta vaikuttivat siihen, 
miten yksilöt toimivat rajoitteiden sisällä ja niistä huolimatta. Näistä 
haastatteluosioista näkee selkeimmin sen, kuinka diabetes ei ole jokin muusta 
elämästä irrallinen osa, vaan se on monimutkaisesti liitoksissa yksilön muihin 
elämänalueisiin. Tämän takia omahoitotoimijuus kytkeytyy näissä myös 
pohdintaan siitä, mikä asuinpaikkakunta olisi kannattavin. Oikeat välineet oikein 
käytettyinä mahdollistavat hyvän hoitotasapainon, jonka yhteys yleisemmin 
elämänlaatuun on ilmeinen.  
Asuinpaikkakunnan lisäksi tyypin 1 diabeetikon hoitotaho määräytyy 
paikkakunnan sisällä sen mukaan, millaiset hoitomuodot ja -välineet hänelle on 
kirjattu. Seuraavan siteeratun kotipaikkakunnalla insuliinipumppuhoitoisia tyypin 
1 diabeetikoita hoidetaan endokrinologian poliklinikan diabetesvastaanotolla eikä 
terveysasemilla. Osa haastateltavista kertoi hoitotahon vaikuttaneen hoitovälineen 
valintaan. 
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N4: Ja sit ehkä mulla oli myös semmonen niinkun pieni taka-ajatus että silloin kun mä 
lopetin opiskelut niin mut heitettiin terveyskeskukseen hoitoon. Koska mut hylättiin 
kaks kertaa niinkun sisätautipolilta sen takia et mul ei oo lisäsairauksia. 
H: mm 
N4: Niin sitten tota et mä olen liian hyvässä kunnossa päästäkseni polille. 
H: mm 
N4: Ja sit mä niinkun ite kriti tai niinku olin sillee et tää ei oikeesti oo mahdollista. Et 
niinku mä en kuitenkaan niinku pysty ihan itse itseäni hoitamaan. Et joskus mä saatan 
jopa kaivata apua tai tarvita apua tai että saattaa vähän joku hoitoväsymys iskeä. Ja sit 
mä oon siel terveyskeskuksessa. 
H: mm 
N4: Ja siel ei niinku kukaan tiedä yhtään mistään mitään. Ja sit mä tajusin niinku sellai 
et nojoo mä haluaisin sen pumpun. 
H: mm 
N4: Niin mä ehkä pääsisin sit Meikkuun hoitoon. Ja se on sit tavallaan mulle niinku sit 
semmonen et okei et mä suostun ottaa sen kapineen roikkumaan itseeni. 
Haastateltava on aikaisemmin kertonut, miksi siirtyi muutama vuosi sitten 
pistoshoidosta pumppuhoitoon ja mainitsee osasyyksi ystävien ja vertaisten hyvät 
kokemukset insuliinipumpun käytöstä ja ominaisuuksista. Yllä olevassa 
haastattelussa hän kytkee laitteen merkityksen laajempaan keskusteluun hoidon 
organisoinnista, sillä insuliinipumppua käyttävien diabeetikoiden hoidosta vastaa 
hänelle mieluisampi taho. Nainen paikantaa pumppuhoidon välineeksi, joka 
mahdollistaa yksilölle myös hoitoon pääsyn ”Meikun” poliklinikalle. Yllä oleva 
ote osoittaa, kuinka yksilöä ympäröivät rakenteet rajoittavat hänen toimintaansa. 
Eri rakenteissa toimiminen oman haluamisen mukaan on mahdollista silloin, kun 
yksilö osaa, tietää ja kykenee toimimaan niin että hän saavuttaa päämääränsä, 
esimerkiksi ottamalla ”kapineen roikkumaan” itseensä. 
7 Toimijuus koulu-, opiskelu- ja työelämässä 
Tässä analyysiluvussa erittelen, millaisena toimijuus omassa hoidossa näyttäytyy 
niissä vuorovaikutustilanteissa, joita haastateltavat kohtasivat koulu- ja 
opiskeluympäristössä sekä työelämässä.  Ensimmäisessä ja toisessa kappaleessa 
tarkastelen sitä, kuinka koulu- ja opiskeluympäristössä kohdatut 
vuorovaikutustilanteet vaikuttivat aineistossani siihen, miten näitä hoitokäytäntöjä 
tehdään. Opiskeluaika kytkeytyi haastateltavilla itsenäistymisen vaiheeseen, jota 
käsittelen tarkemmin kolmannessa analyysiluvussa. Kolmannessa tämän luvun 
kappaleessa tarkastelen työelämän ja oman hoidon suhdetta eli sitä, kuinka 
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vuorovaikutus työympäristössä kohdattujen ihmisten kanssa ja työnkuva 
vaikuttavat kumpikin hoitotoimenpiteiden suorittamiseen. 
7.1 Peruskoulu- ja lukioikäisen hoito 
Yksilön sairauden huomiointi koulun arkikäytännöissä ilmeni aineistossani 
erilaisina käytäntöinä ja haastateltavat suhtautuivat niihin vaihtelevasti. 
Haastateltavien kertomuksissa oli eroja siinä, kuinka opettajan koettiin 
huomioivan pitkäaikaissairautta sairastavan oppilaan lähtökohdat ja tarpeet ja 
kuinka hoito organisoitiin käytännössä koulupäivän aikana. Haastatteluissa 
puhuttiin siitä millaista oppilaiden ”tasa-arvoinen” kohtelu on silloin, kun oppilas 
sairastaa diabetesta. Tässä yhteydessä haastateltavien välillä oli havaittavissa eroja 
sen suhteen, kuinka diabetekseen liittyvät erityiskäytännöt tai niiden puuttuminen 
vaikutti yksilön omaan toimintaan.  
N6: Ja mul oli ollu ihan hirveesti ongelmii ala-asteen ekast kolmanteen. Et siel oli 
hirvee semmonen tasapäistävä niinku kasvatusideologia, mikskä koulus, kai se on 
kasvatusideologia. Et niinku on tasa-arvoo se, että kaikki saa saman kohtelun. Ja sehän 
ei oikeesti kroonisesti sairaan lapsen kaa vaan mee niin. 
H: mm 
N6: Et mä olisin tarvinu paljon enemmän tukee ja apuu siellä. 
Edellä haastateltava N6 kuvailee kokeneensa ala-asteen ensimmäisten luokkien 
toimintaperiaatteiden perustuvan “tasapäistävään kasvatusideologiaan”. 
Haastateltava ei nähnyt koulun toimintaperiaatteiden lisäävän oppilaiden välistä 
tasa-arvoa jos oppilaalla on esimerkiksi sairauteen liittyviä erityistarpeita. 
Omahoitotoimijuutta ohjaa tällöin ympäristön asettamat oletukset siitä, että yksilö 
kykenee suorittamaan omatoimisesti hoitotoimenpiteitä ja pitämään itsestään 
huolta. Tällaisessa ympäristössä yksilön oma osaaminen ja kykeneminen 
muodostuvat ratkaiseviksi. Oppilaan täytyy kyetä ja osata huolehtia itsestään, 
vaikka tilanteeseen liitettäisiin ikäviä tunteita.  Samoin seuraavassa haastateltava 
muistelee, ettei opettaja nähnyt diabeteksen olevan koulunkäyntiin vaikuttava 
asia.  
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M2: Seki jäi mieleen siitä ku mä oon ollu 8-vuotias, ni mä tosiaan olin vast alottanu 
koulun. Mul oli kauheen vaativa opettaja et ku mä tein siellä koulussa, tai 
sairaalakoulussa tein niitä käsialatehtäviä, ja tota ehkä mua heikotti ja oli korkeella 
verensokerit niin oma opettaja pisti sit tekemään kaikki uudestaan ku tulin, tulin 
kouluun että. Ihan käsittämätöntä et tollasen muistan mut on jääny mieleen. Et oli 
kauheen vaativa semmonen se opettaja, oma opettaja. 
Yksilön tai hänen omaistensa tuli kyetä hoitamaan diabetesta niin hyvin, että 
koulutehtävät kyettiin suorittamaan yleisen vaatimustason ja arvostelukäytäntöjen 
mukaisesti. Haastateltavan opettaja ei pitänyt diabetesta oppilaille asetettuja 
vaatimuksia lieventävänä asiana, vaan tehtävät tuli tehdä arvostelun mukaisesti 
diabeteksen kanssa ja siitä huolimatta. Käsittelen kolmannessa analyysiluvussa 
tarkemmin sitä, millaista kouluikäisen lapsen toimijuus omassa hoidossaan oli ja 
millainen rooli huoltajalla oli nuoren sairastavan arjessa. 
Edellä nostin esille haastatteluissa ilmenneitä tilanteita, joissa yksilö ei kokenut 
opettajan huomioineen sairautta tai nähnyt sen muuttavan opettajan suhtautumista 
oppilaaseen. Edellä N6 kuvaili, kuinka ei pitänyt ala-asteen ensimmäisten 
luokkien kasvatusideologian sopivana pitkäaikaissairautta sairastavalle lapselle. 
Hän kertoi vaihtaneensa koulua, ja uuden koulun henkilökunta huomioi diabetesta 
sairastavan lapsen erityistarpeet pienillä erityisjärjestelyillä. 
N6: Et se oli tosi iso juttu ja sit niinku me yhden mun luokkakaverin kaa toisen tytön 
jol oli kans diabetes, ni me saatiin aina käydä karttahuonees pistää ennen lounasta. Se 
oli vähän sillee et aa kello on puol 11 me lähdetään nyt. 
H: aa 
N6: Et vaik me oltiin siel ehkä kaks minuuttii, ni se oli meidän semmonen oma spessu 
hetki. 
H: joo 
N6: Ja sit kuitenkin se et siit ei tehty mitään numeroo. Et me vaan saatiin mennä. 
[…] 
N6: Ja tota sillee meni varmaan se-ala-aste sitte niinku. Se kyl meni se loppu tosi 
hienosti. Ja mä oon tosi onnellinen siitä että must tuntuu et siellä niinku jotenki, sitä 
tuettiin sitä itsenäisyyttä mut sit turvallisel tavalla. 
Koulupäivän rakenne ei asettunut esteeksi hoitotoimenpiteiden suorittamiselle, 
vaan diabetesta sairastaville oppilaille annettiin säännöllinen erityislupa käydä 
suorittamassa vaadittavat toimenpiteet koulupäivän aikana. Hoitotoimenpiteitä 
toteutettiin yhdessä toisen diabetesta sairastavan oppilaan kanssa, mutta 
haastateltava kokee, ettei erityiskäytännöistä ”tehty mitään numeroo”. 
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Erityiskäytännöt mahdollistivat sekä koulunkäynnin muiden oppilaiden kanssa 
että terveydentilan ylläpidon. Samoin tässä korostuu hoitotoimenpiteisiin liittyvän 
toimijuuden ja muun toiminnan kaksinainen luonne; hoito ylläpitää hyvää 
hoitotasapainoa, joka puolestaan edesauttaa koulunkäyntiä ja oppimista. 
Opettajien lisäksi oppilas on päivittäin tekemisissä myös esimerkiksi koulun 
keittäjän kanssa. Tyypin 1 diabetesta sairastavan yleisissä ravitsemussuosituksissa 
kiinnitetään erityishuomiota hiilihydraattien saantiin ja siksi niiden määrä tulee 
arvioida oikein. Koska yksilö viettää lapsena ison osan päivästä koulussa, on 
diabetesta sairastavan erityistarpeet huomioitava myös kouluruokailuissa. Koulun 
keittiöhenkilökunnasta tuli erityisruokavalion ja tarkkojen ruokarytmien myötä 
tärkeä tekijä hoitotasapainon kannalta koulussa, sillä oppilaan ja keittäjän 
vuorovaikutuksen myötä yksilö voi syödä näiden erityisvaatimusten mukaisesti 
koulupäivän aikana.   
Mainitsin aikaisemmin, että haastateltavat suhtautuivat eri tavalla 
erityisjärjestelyihin tai niiden puutteeseen. Tarpeellisiksi nähdyt hoitokäytännöt ja 
erityishuomio koettiin joissain tapauksissa myös ikäväksi.  
M3: Että sillai oikeestaan ollu muuta ku koulu sattumoisin sattu olemaa koulun 
keittäjä semmonen joka huolehti siitä että M3 syö välipalat ja muut mitä oli sit 
suunniteltu. Et hän toi keittäjä siis mä ajattelin, et helsinkiläisessä koulussa, joka oli 
silleen aika isokin, niin siel oli nyt kuitenki satoja oppilaita, niin sit keittäjä saatto 
kuitenki tulla luokkaan tuomaan mulle jotain näkkileipää tai jotain muuta sitte että.  
H: joo 
M3: Ja mitä mä ajattelen että siihen niinku voi olla et nää nyt on mun niinkun 
subjektiivisia kokemuksia mutta. 
H: mm 
M3: Mut mä ajattelin että silloin niinku se ilmapiiri siitä että oli diabeetikko ikään kun 
kategorisoitiin sitte siellä niinkun ihan eri ikään kuin ihmisryhmään että.  
Hoitokäytäntöjen organisointitavalla oli merkitystä siihen, millaisia tunteita 
omahoitokäytäntöihin liitettiin ja kuinka niitä lopulta suoritettiin koulussa. 
Haastateltavat kokivat yleisesti, etteivät halunneet erottautua muista opiskelijoista 
esimerkiksi erityisruokavaliolla, poikkeavilla ruokailuajoilla tai -paikoilla. 
Kouluikäinen lapsi ja nuori oli riippuvainen keittäjien osallistumisesta, mutta 
osallistumisen erilaiset tavat herättivät erilaisia tunteita ja suhtautumista sekä 
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hoitokäytäntöjä että koulun henkilöstöä kohtaan. Huomio oli ele, joka mahdollisti 
yksilön suorittamaan hoitotoimenpiteitä koulupäivän aikana ja siten suorittamaan 
koulun muiden oppilaiden kanssa. Osa haastateltavista yhdisti huomion myös 
leimatuksi tulemiseen, jolloin sairauden vaatimien erityiskäytäntöjen 
organisointiin yhdistettiin ikäviä kokemuksia erottelemisesta muista oppilaista. 
Alle 18-vuotiaana sairastuneista haastateltavista seitsemän kahdeksasta mainitsi 
koulunkäynnin vaikuttaneen jollain tavalla hoitokäytäntöjen organisointiin. 
Edellisistä huomioista huolimatta kaikki eivät kokeneet kouluajan vaikuttaneen 
hoitokäytäntöihin eivätkä tilanteellisten muutosten vaikuttaneen hoitotoimijuuteen 
ratkaisevasti. Haastateltava N3 kuvailee hoidon kulkeneen koulunkäynnin sivussa 
eikä liitä hoitotoimenpiteisiin liittyneen kouluaikana erityisiä järjestelyitä. Hänelle 
diabeteksenhoito on ”vaan niinku perässä vedetty toi, tai roikkunu mukana”.  
Monen alle 18-vuotiaana sairastuneen puheessa erottui se, että 
hoitotoimenpiteisiin suhtauduttiin eri tavalla ala-asteella kuin yläaste- ja 
lukioikäisenä, vaikka hoitokäytännöt olisivat pysyneet samoina. Seuraavissa 
aineisto-otteissa haastateltavat kertovat, kuinka heidän suhtautumisensa 
hoitotoimenpiteisiin muuttui ala-asteen jälkeen.  
N6: Ja tota yläasteel sitte hommat jatku varmaan aika samal taval. Et sit siin vaihees 
niinku jotenki se alko ällöttää se sairaus, eikä halunnu enää niinku jotenki mitata. Ja se 
oli ehkä et se oli siit no, silloin sitä haluaa olla ihan niinku kaikki muutki. 
H: mm 
N6: Ja sit tietysti ku siin alkaa kaikki hormoniheittelyt ni kylhän se on tosi vaikeeta 
aikaa. 
Yllä haastateltavien puheissa korostuu haluttomuus suorittaa hoitotoimenpiteitä 
koulupäivän aikana. Haastateltava kuvailee asenteensa hoitoa kohtaan muuttuneen 
yläasteelle tultaessa. Hän oli osaava ja kykenevä suorittamaan hoitokäytäntöjä, 
joita hänen myös täytyi tehdä. Tästä huolimatta hän ei ollut halukas hoitamaan 
itseään, niin kuin ei myöskään seuraava haastateltava: 
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N2: […] mun ei pitäny koulus pistää, se olis ollu ihan mahdoton ajatus.  
H: okei  
N2: Siis mä en myöskään mitannut koulussa, mittasin ehkä vessassa. 
H: joo 
N2: Mut siis, mä en niinku, mä en mitenkään voinu kuvitella et mä tekisin sitä muitten 
nähden. Ja mitenkään sitä että hei, et nyt mä meen vessaan pistämään. Et tää oli aivan, 
siis se oli mulle aivan todella mahdoton ajatus. […] tai siis no teinit (H: nii nii) ja 
silleen erottautuminen niin tuntuu aina. 
Yllä haastateltavien puheissa korostuu haluttomuus suorittaa hoitotoimenpiteitä 
koulupäivän aikana, erityisesti muiden nähden. Haastateltavan ei täytynyt pistää 
insuliinia koulupäivän aikana, joka olisi myös ollut ”mahdoton ajatus” niin kuin myös 
verensokerin mittaus muualla kuin koulun vessassa. Diabetes ja sitä koskevat 
toimenpiteet koettiin piirteiksi, jotka erottivat haastateltavat muista oppilaista. 
Haluttomuus toimia liittyi pyrkimykseen “olla ihan niinku kaikki muutki”, jota 
selitettiin esimerkiksi iällä. 
Sosiaali- ja terveysministeriö, Opetusministeriö ja Suomen Kuntaliitto (2010, 3) 
linjaavat, että lapsen diabeteksen hoito suunnitellaan yhteistyössä kouluviranomaisten 
kanssa. Tavoitteena on mahdollisuus saada aikuisen tuki tarvittaessa sairauden hoitoon 
sekä koulunkäynti oppilaana muiden oppilaiden kanssa (emt).  Aineistoni perusteella 
koulun antaman tuen ilmeneminen koulun arkikäytännöissä vaikutti siihen, koetaanko 
hoitokäytäntöjen tekeminen yksin tai kouluhenkilöstön kanssa koulupäivän aikana 
mielekkääksi tai mahdolliseksi. Erityisesti yläasteikäisten mutta myös muiden 
kouluikäisten puheessa omahoitotoimijuus on monen tekijän summa. Siihen vaikuttavat 
sosiaaliset tekijä kuten muilta saatu huomio tai välinpitämättömyys sekä yksilön omat 
asenteet ja tunteet, jotka joissain tapauksissa asettuivat ristiriitaan hoidon 
välttämättömyyden kanssa, vaikka hoito-osaamista olisikin.  
7.2 Opiskelijan oman hoidon rutiinit 
Opintojen aloittaminen liittyi monen haastateltavan puheessa laajempaan 
itsenäistymisen vaiheeseen, jolloin henkilö alkoi hallita itsenäisemmin elämäänsä 
ja esimerkiksi muutti omilleen. Tällöin myös oman hoidon rutiinit uudistuivat 
muun elämän kanssa. Oman hoidon suorittaminen nivoutui luontevaksi osaksi 
uutta elämänvaihetta mutta herätti osalla myös hoitomotivaation laskemista ja 
haastoi hoidossa jaksamista. Haastateltavat kertoivat vaihtelevia kokemuksia siitä, 
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kuinka uudessa elämänvaiheessa huolehdittiin diabeteksen hoitokäytännöistä. 
Käsittelen omahoitotoimijuuden kehitystä itsenäistymisvaiheen aikaan tarkemmin 
viimeisessä analyysiluvussa. 
Haastateltavat eivät yleisesti ottaen kokeneet, että diabetes olisi estänyt heiltä 
häiritsevästi sellaisia ura- tai opiskelumahdollisuuksia, jotka heitä olisi 
kiinnostanut: ”no voi jaa no ehkä semmonen et lentolupakirjaa ei voi saada.”, 
kommentoi yksi haastateltava.  Seuraavassa otteessa mies kertoo, kuinka huomioi 
diabeteksen opiskelu- ja uravalinnoissaan.  
M2: Ei oo mä en koe että se on vaikuttanu mun opiskeluhommiin millään tavalla. Et 
sillon ku mä oon ollu nuori tai sanotaanko ku mä oon miettiny ammatinvalintaa, ni tuli 
ehkä esille et pitää olla mahdollisimman semmonen säännöllinen opiskelu ja mä oon 
opiskellu sitte yliopistossa tosiaan teologiaa ja pedagogiikkaa. 
Haastateltava ei kokenut diabeteksen ohjanneen hänen opiskelu- ja uravalintoja tai 
vaikuttaneen alanvalintaan ”millään tavalla”. Toisaalta hän kertoi tiedostaneensa 
opintojen suunnitteluvaiheessa, että säännölliset opinnot sopivat paremmin 
diabetesta sairastavalle. Mies pystyi huolehtimaan terveydentilastaan 
opiskellessaan eivätkä opinnot koetelleet merkittävästi hoidossa jaksamista; hän 
oli kykenevä ja osaava myös hoitamaan itseään uudessa elämäntilanteessa. 
Samoin seuraava haastateltava mieltää diabeteksen luontevaksi osaksi elämäänsä, 
jolloin sairaus ei tuottanut “kapinavaiheita” elämänvaiheissa, vaan hoitokäytännöt 
olivat asiaan kuuluvia arjen toimintoja. 
N4: No siinä mielessä ei et mul on ollu aina aika semmonen niinkun luonteva 
suhtautuminen ehkä niinku siis sillee et jos joillekin tulee semmosia vähän 
kapinavaiheita tai että ei vaikka pistä tai ei muista mitata tai jotakin. Niin mul ei oo 
jotenki sellast ehkä ikinä ollu itellä. Et ehkä sit se et on sairastunu niin pienenä et se on 
ollu jotenki niin luonteva osa niinkun omaa olemista, niin sitte se vaan tavallaan on 
kuulunu asiaan että itseään hoidetaan hyvin. 
Edeltävissä esimerkeissä omahoitotoimijuuden ulottuvuudet säilyttivät 
keskinäisen tasapainon opiskeluaikana. Haastatellut kokivat kykenevänsä 
opiskelemaan täysipainoisesti haluamaansa ainetta siten, että hoitotasapaino ja 
opiskelu nivoutuivat sujuvaksi kokonaisuudeksi. 
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Haastateltavat yleisesti ottaen kertoivat kyenneensä yhdistämään hoitorutiinit 
osaksi muuta elämää, mutta aineistosta erotettavissa tilanteita ja ajanjaksoja, 
jolloin hoitotoimenpiteitä ei suoritettu säännöllisesti. Haastateltavista muutama 
kertoi vaikeuksistaan ylläpitää hyvää hoitotasapainoa opiskeluaikana, N2 
sanoin: ”Siin kohtaa se hoitotasapaino varmaan alko mennä vähän rempalleen”. 
Tätä selitettiin esimerkiksi laajemmalla elämänvaiheen muutoksella, kuten 
vanhempien luota poismuutolla ja ”opiskelijaelämän” aloituksella, jolloin 
hoitorutiineita kyseenalaistettiin tai niihin ei kiinnitetty juurikaan huomiota.  
M3: 80-luvun lopussa mä oon lähteny, siis muuttanu kotoo pois ja lähteny 
opiskelemaan. Tota mä ajattelin et se oli niinku tietyl tapaa dramaattinen vaihe. Mä 
ajattelin et se niinku tämmönen siinä pääsis eroon tästä vanhempien holhousjutusta. Ja 
tota pääs ikään kuin itse huolehtimaan asioistaan. Mutta kyl mä ajattelin et silloin mun 
diabeteksen hoito oli kyllä aika kehnolla, kehnoissa kantimissa että. 
H: mm 
M3: Et niiden mittausten tekeminen ni, niin en tiiä tuliko niitä nyt sitte edes joka päivä 
mitattua. 
H: mm 
M3: Saatto olla et välillä meni ettei tullu ees joka viikko mitattua, verensokerii.  
Yllä haastateltava kertoo diabeteksen hoidon olleen “kehnoissa kantimissa” hänen 
muutettuaan lapsuudenkodistaan omilleen opiskelemaan. Yksilön toimijuutta 
omassa hoidossa ohjasi haluttomuus suorittaa hoitotoimenpiteitä. Uuden 
elämänvaiheen ja vanhojen hoitorutiinien yhdistäminen muuttui hankalammaksi 
täytymisestä huolimatta. Seija Olli (2008, 81) havaitsi tutkimuksessaan diabetesta 
sairastavan nuoren vanhempien kantavan huolta nuorten jaksamisesta jatkuvaa 
hoitoa edellyttävän pitkäaikaissairauden kanssa ja siitä, etteivät nuoren teot 
vahingoittaisi tämän tulevaisuutta. Samoin Käypä hoito -suosituksessa (2016a) 
painotetaan psykososiaalisen tuen merkitystä erityisesti elämänkaaren 
siirtymävaiheissa, jollaisena opiskeluaika aineistossani näyttäytyi. 
N3: Et se 90-luku oli oikeestaan just kynät ja verensokerimittari ja turhan laiskasti 
mittailin 90-luvulla opiskeluvuosina. Et kyl se oli vähän semmosta hällä väliä pitkän 
aikaa siinä 
H: joo 
N3: valitettavasti. 
H: Joo. Oliks sitte luuletko että miks oli näin sillon että?  
N3: Varmaan ihan tyypillistä opiskelijaelämää. 
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Haluttomuus suorittaa hoitotoimenpiteitä ei johtunut ainoastaan siitä, että 
toimenpiteet olisi koettu teknisesti hankaliksi. Haastateltava kuvailee aikaa, 
jolloin hän koki omahoitovälineiden kehittyneen käyttäjäystävällisemmiksi. 
Teknologioiden käyttökokemus helpottui, mutta samanaikaisesti haastateltavan 
elämä muuttui monella tavalla: haastateltava näkee opiskelijaelämän vaikuttaneen 
hänen valmiuteensa hoitaa diabetesta. Asennoitumista selitti haastateltavan 
mukaan opiskelijaelämän vaihe, johon insuliinien ei koettu soveltuvan, hoitoa 
helpottavista välineistä huolimatta. Yksilö voi tiedostaa hoidon 
välttämättömyyden, mutta toimia silti senhetkisten prioriteettiensa ja 
motivaationsa mukaan, jotka ovat ristiriidassa hyvän hoidon kanssa. 
7.3 Työympäristö ja toimijuus omassa hoidossa 
Osallistujien puheissa oli havaittavissa samankaltaisuuksia siinä, kuinka koulun ja 
työelämän vuorovaikutustilanteet linkittyivät omahoitotoimijuuteen. Luvun 
kolmannessa osiossa erittelenkin tätä toimijuutta työelämässä ja työpaikalla. Käyn 
ensin läpi, millaisen työpaikkaympäristön koettiin mahdollistavan hyvät 
lähtökohdat hoitotoimenpiteiden suorittamiselle työpäivän aikana. Tämän jälkeen 
käsittelen, minkälaisissa tilanteissa omahoitotoimenpiteiden suorittaminen koettiin 
hankalaksi työpaikalla. Helppoudesta ja haasteellisuudesta voi aineiston 
perusteella sanoa, että hoitotoimenpiteiden sujuva sulautuminen osaksi yksilön 
työpäivää vaihteli sekä työnkuvan että työorganisaation ilmapiirin mukaan. Näin 
ollen haastatteluissa nousi esille työtehtävien ja työskentelytapoja, jotka olivat 
merkityksellisiä sujuvan hoidon kannalta. Seuraavassa yksityisyrittäjänä 
työskentelevä mies kertoo kuinka suorittaa päivittäiset hoitotoimenpiteet 
tyypillisenä arkipäivänä.  
M1: […] ku nykyään ku ei tarvii mihinkään töihin lähtee, ku on ite ittensä pomo niin 
mä heräilen hitaasti. Et sanotaan siinä, siinä kahtellaan mitä netissä on yön aikana on 
tapahtunu, tapahtunu ja vähän siinä silleen heräilen hiljakseen ja, nousen ylös ja. 
Vähän ihmettelen ja. Siinä aamupalaa syön ehkä silleen siinä puolen tunnin tunnin 
sisällä heräämisestä. En ihan heti koske se että siinäki tarvii sitä insuliinia pistää 
riittävän ajoissa. 
Kertoessaan hoitotoimenpiteiden suorittamisesta tyypillisenä arkipäivänä, moni 
haastateltava mielsi joustavan työajan sekä hoitoa mahdollistavaksi että rajaavaksi 
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seikaksi. Yllä haastateltava kertoo voivansa itse pitkälti määritellä työpäivänsä 
aikataulun, jolloin hän voi esimerkiksi herätä kun haluaa ja päättää itse 
työajastaan. Diabeteksen hoidon näkökulmasta tarkasteltuna joustava aikataulu 
mahdollistaa miehelle sen, että hän voi suunnitella hoitorutiinit ja työpäivän 
sujuvaksi kokonaisuudeksi, jossa hoitotoimenpiteet kyetään suorittamaan ajallaan.  
Joustavan aikataulun lisäksi ennakoitavuutta helpottavat seikat, kuten 
säännöllinen työaika ja -ruokailu helpottavat hoidon suunnittelua ja 
hoitotasapainon ylläpitoa. Haastateltavat puhuivat toistuvasti siitä, kuinka 
työnteon ja hoitotoimenpiteiden onnistunut yhteensovittaminen edellytti 
mahdollisuutta ennakoida työpäivän tapahtumia. Hoitotoimenpiteet eivät 
pääsääntöisesti häirinneet työntekoa, eikä työnteko hoitoa. Haastateltava M2 
kertoo tekevänsä satunnaisesti ilta-ja viikonloppuvuoroja. Hän kuvailee työtänsä 
pääsääntöisesti olevan ”semmonen selkee kahdeksasta neljään työ” ja kertoo että 
diabeteksen hoito työaikana ”ei haittaa silleen” työntekoa”. Haastateltavista moni 
oli rakentanut säännöllisen hoitorytmin, joka limittyi työpäivään. 
N4: […] ja sitte laitan sen pumpun takaisin ja sitten syön aamupalat ja lähen töihin. 
Töissä tosiaan mittailen aika paljon et suunnilleen siis sellai päivässä joku 10 kertaa 
ehkä. 
H: mm 
N4: 8–10 kertaa. Niin et töissä yleensä just sellai että aamul mittaan kerran ja sit 
lounaalla mittaan ja sitte syön ja bolustan silloin insuliinia sillo tietenkin sit sillä.  
H: mm 
N4: Ja sit iltapäivällä pari kertaa ehkä mittailee ennen ku sit lähtee kotiin jossai 
vaiheessa. 
Myös yllä hoitotasapaino, tarvittavat hoitotoimenpiteet ja työpäivän kulku ovat 
muodostaneet pääsääntöisesti sujuvan kokonaisuuden. Nämä välttämättömyydet 
eivät sulje toisiaan pois, vaan tukevat toisiaan. Näin ollen sekä koulussa että 
työpaikalla suunniteltu työrytmi mahdollistaa tasaisen mittausrytmin ja hoidettu 
diabetes puolestaan työnteon. 
Aineistossa puhutaan paljon diabetekseen liittyvistä yllättävistä käänteistä, jota 
yksilö ei tunnollisella hoidollakaan voi aina ennakoida. Säännöllinen työpäivän 
rytmi helpotti hoidon suunnittelua ja toisaalta toimintaa silloin, kun terveydentila 
vaatii äkillisiä toimenpiteitä. Joustavien ja säännöllisten työaikojen lisäksi 
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omahoitotoimenpiteiden suorittamisen sujuvuutta perusteltiin myös sopivilla 
työtehtävillä. 
H: Niin onks tällaset [hoidon] arkitoimenpiteet niin vaikuttanu tähän sun niinku 
työskentelyyn tai tota onks se? 
M1: Ei oo varsinaisesti koska mul on sikäli helppo ku on tämmöst toimistotyötä 
tavallaan. Tai tietokoneen ees istumista. Niin siinä ei oo semmosia ongelmia. Eri asia 
jos jossain raksatelineillä pitäis kiipeillä, niin siinä varmast olis vaikeampaa. 
Yllä yrittäjänä toimiva haastateltava tekee itsenäistä päätetyötä sisätiloissa. Hän 
vertaa hoitotoimenpiteiden suorittamista rakennusalan ammatteihin, joissa 
työolosuhteet ovat toisenlaiset ja mahdollisesti hoidon kannalta haastavammat. 
Myös Annemarie Mol (2008, 58–60) on havainnut, että rakennusalalla 
työskentelevät kokivat hoitokäytäntöjen suorittamisen työpäivän aikana 
hankalaksi. Työmaan huono hygienia ja toisaalta kollegojen suhtautuminen 
ylimääräisiin taukoihin olivat osasyitä siihen, miksi rakennustyöntekijä ei kokenut 
kykenevänsä tutkimuksessa mittaamaan verensokeriaan säännöllisin väliajoin 
(emt.).  
Työrytmi ja työtehtävät olivat merkittäviä tekijöitä yksilön omahoitotoimijuuden 
kannalta. Oma tutkimukseni todentaa myös Molin (2008, 58–60) havaintoa siitä 
että työpaikan kollegojen suhtautuminen ja työpaikan ilmapiiri vaikuttavat 
diabetesta sairastavan työskentelyyn ja hoidon suorittamiseen työn lomassa. 
Seuraavissa aineistositaateissa haastateltavat antavat esimerkkejä siitä, millaista 
reaktioita diabetes on saanut aikaan työpaikalla. 
N2: Sit mä pidän tunnit sit mä siin, siis mä mittailen ihan tuntien aikanakin. 
H: joo 
N2: Ja saatan useastikin mitata jos mulla vaikka on laskusuunta. 
[…] 
N2: Mutta siellä mä mittaan niinku, mä saatan olla esimerkiks oppilaan vieressä. Ja 
aamutunneilla esimerkiks just eilen tein, oon oppilaan vieressä ja autan matikassa ja 
mittaan samalla. Et lapset ei kiinnitä siihen yhtään mitään huomioo. 
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N7: [...] mul on työryhmät ollu aina semmosia et he on hirveest halunnu osallistuu. 
H: joo 
N7: Et heidät on aina koulutettu mittaamaan sokerit ja tämmöset perushoidolliset asiat 
et mun kaikki työkaverit osaa tämmöset kyllä. 
H: niin just 
N7: Ja he on hirveest halunnu olla mukana ja vahvasti eläneet näitä eri vaiheita mitä 
täs on ollu. 
Työpaikan yleinen ilmapiiri ja kollegat vaikuttivat omalta osaltaan siihen, kuinka 
avoimesti haastateltavat halusivat kertoa työpaikallaan sairastavansa tyypin 1 
diabetesta. Avoimuus ja hoitokäytännöistä tiedottaminen mahdollistivat yllä 
olevissa tapauksissa sen, että yksilö kykeni hoitamaan itseään työtilanteissa sekä 
kysymään apua tarvittaessa. Ensimmäisen yllä olevan haastateltavan (N2) 
omahoitotoimijuutta oppitunnin aikana määrittää se, kuinka hän kokee 
kykenevänsä hoitoon työtilanteissa ja olla herättämättä ylimääräistä huomiota 
toimenpiteillä. Jälkimmäisen haastateltavan puheessa (N7) työkavereiden 
asennoituminen myötävaikuttaa siihen, että sairaudesta ja hoitotoimenpiteistä 
voidaan olla avoimia työpaikalla. Työkaverit osaavat myös tarvittaessa toimia 
tilanteissa, joissa yksilön toimintakyky on heikentynyt. Lisäksi sairaudesta 
tiedottamisen koettiin parantavan yksilön turvallisuutta esimerkiksi äkillisten 
sairauskohtauksen sattuessa. 
Omien hoitotoimenpiteiden suorittamisen helppouden ja avoimuuden suhteen voi 
aineiston perusteella sanoa, että hoitotoimenpiteiden sujuva sulautuminen osaksi 
yksilön työpäivää vaihteli työnkuvan ja työaikojen sekä työorganisaation 
ilmapiirin mukaan. Osa haastateltavista kertoi työskentelevänsä tehtävissä, joissa 
he eivät kokeneet voivansa joustaa hoitotoimenpiteiden takia työaikataulusta. 
Seuraavaksi tarkastelen, minkälaista toimijuutta hoitoteknologiat mahdollistivat 
työpaikoilla ja työtilanteissa, jotka miellettiin muuten haastaviksi hoidon kannalta. 
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N3: Ja sitten töissä se on ihan ensiarvoisen tärkee. Koska on päiviä niinku tänään että 
kun mul oli ensin tai ainut aamupäivän tauko varttia vaille yhdeksän et mä pystyin 
käymään jossain. 
H: joo 
N3: Ja sit siitä eteenpäin ni yhteen astikö mul oli joko välituntivalvontoja tai 
valvontaruokailua. Mul ei ollu mitään mahdollisuutta siinä välissä lähtee mihinkään. 
H: joo, joo 
N3: Ni se on ihan näppärä että ku meet syömään ni voit kattoo sensorista että mitä se 
suurin piirtein nyt näyttää. 
H: niin niin 
N3: Et paljonko laitan boluksia ja mitä voin syödä. 
H: niin joo tietenkin 
N3: Ei tarvii sokkona mennä. 
Yllä opettajana työskentelevä haastateltava kuvailee verensokerisensorin käyttöä 
työpaikalla. Haastateltava näkee työpaikan edellyttävän häneltä kykyä 
työskennellä ilman taukoja, mikä vaikuttaa omahoitotoimijuuteen ja asettaa 
hoitomenetelmille edellytyksiä. Haastateltavan käytössä oleva hoitovälineistö 
vastaa näihin vaatimuksiin hoidon joustamattomasta työrytmistä huolimatta.  
M3: Joo se oli varmaan niinku se lähtökohta siihen [että sai pumpun] että, et tavallaan 
se runsas matkustaminen ja sen niinku tavallaan tämmöstä aikaerojen hanskaamiseen 
liittyvää niinkun. Ja toisaalta sen työn epäsäännöllisyyteen että. Ne ruokailut oli sit 
vähän millon sattu. 
H: mm 
M3: Ni sit pumppu oli oikeestaan se hyvä mahdollisuus siinä sitte. 
Myös jälkimmäisen haastateltavan puheessa työnkuvan ja hoitovälineiden välillä 
vallitsee keskinäinen vuorovaikutus. Diabeteksen Käypä hoito -suosituksen 
(2016a) mukaan insuliinipumppuhoidosta on hyötyä esimerkiksi henkilölle, jolla 
on epäsäännöllinen elämänrytmi. Oikeilla omahoitovälineillä 
tutkimushaastateltavat pystyivät vaikuttamaan niihin haasteisiin, joita työarjen 
joustamattomuus ja epäsäännöllisyys asettivat. Tällä tavoin väline oli tärkeä 
edellytys sille, että sairaus voitiin kytkeä onnistuneesti osaksi arkea. 
Edellisissä haastatteluotteissa on kuvattu sitä, kuinka hoitoteknologioilla pystyttiin 
parantamaan yksilön hoitoa ja työntekoa työpäivän aikana. Hoitovälineiden 
nähtiin mahdollistavan sen, että hoito muodostuu osaksi työpäivää myös 
haastavissa työolosuhteissa. Teknologiat toivat, niin kuin haastateltavista N6 ja 
M2 kuvailevat “helpotusta” ja “pikkusen pelivaraa” työpäivään.  Välineillä ei 
kuitenkaan täysin voitu korvata säännöllistä päivärytmiä. Säännöllisen 
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elämänrytmin koettiin luovan paremmat olosuhteet omahoitotoimenpiteiden 
suorittamiselle työpaikalla. N6 kommentoi että ”kyl mä tarviin sitä säännöllisyyttä 
elämään yhäkin”. 
Edellä olen käynyt läpi, kuinka omahoitotoimijuus työympäristössä muotoutuu 
silloin, kun työnkuva, työrytmi, työpaikan ilmapiiri sekä teknologiset ratkaisut 
mielletään hoitoa onnistuneesti mahdollistaviksi. Seuraavaksi tarkastelen, 
millaisena omahoitotoimijuus aineistossani näyttäytyy silloin, kun työelämän ja 
oman hoidon toimintaperiaatteet olivat ristiriidassa keskenään ja näiden 
yhdistäminen koettiin haasteelliseksi. Epäsäännöllisestä työnkuvasta ja työajasta 
seurasi se, että hoitotasapainoa oli vaikeampi ylläpitää. 
M3: Ja sit mä ajauduin ehkä diabeteksen kannalta kauheen huonoon ammattiin. Mä 
olin tämmöses amerikkalaisessa tietojärjestelmä talossa tekemäs myyntiä, ja siihen 
sisälty aivan älytön määrä matkustamista ja matkustamista aikavyöhykkeeltä toiselle 
ja kolmannelle ja viidennelle. Ja nyt kun sitä asiaa katsoo niin ei se nyt mitenkään 
järkevää sen diabeteksen hoidon kannalt ollu. Mut ehkä siihenkin sisälty vähän 
semmost uhmaa, että. Jollekin näytän että tämmöstäki voi tehdä. Ja mut siit oli sit 
seurauksena se, että mä ajattelin, että mun diabeteksen hoito oli silloin niinku se oli 
jotenkin kehnolla tasolla. 
Haastateltava muistelee, ettei aikaisempi työnkuva ollut sellainen, joka olisi 
tukenut diabeteksen hoitorytmiä tai mahdollistanut hyvän hoitotasapainon 
ylläpidon. Haastateltava osasi ja kykeni tunnistamaan, millainen työnkuva olisi 
ideaali diabeetikolle, mutta ei tehnyt työtä koskevia päätöksiä diabeteksen 
perusteella. Olosuhteiden ja motivaation myötä mies kuvailee hoitotasapainonsa 
olleen tuolloin ”kehnolla tasolla”. Silloisella omahoitotoimijuudella ei näissä 
olosuhteissa kyetty ylläpitämään hoitotasapainoa, vaan tilanne ratkaistiin 
työterveyslääkärin kanssa ottamalla pumppuhoito käyttöön.  
Aineistossa oli nostettavissa esiin arkisiin työtilanteisiin liittyviä tilanteita, joissa 
yksilö ei työvelvollisuuksien ja työnkuvan takia kokenut kykenevänsä 
suorittamaan hoitotoimenpiteitä. Stressaava, epäsäännöllinen työ saattoi aiheuttaa 
verensokerin vaikeasti ennakoitavia vaihteluita, jotka huononsivat 
hoitotasapainoa. Siitä huolimatta työtilanne ei aina joustanut hoitotoimenpiteille, 
jolloin haastateltavan (M2) sanoin ”sit mennään sen[työn] mukaan” 
hoitotasapainosta huolimatta. Toisaalta haastateltavat puhuivat siitä, kuinka 
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työnkuvaa oli diabeteksen takia perusteella muokattu diabetekseen sopivaksi, sillä 
hyvä hoitotasapaino miellettiin myös työnteon edellytykseksi.  
N6: Ja kyllä niinku just et niit rajotteita on. Et jos mä elän niinku ihan holtitont 
elämää. Sanotaan niinku todella epäsäännöllist elämää ni mä en voi voida hyvin. Et 
mä oon mont vuotta yrittäny sitä. 
H: joo 
N6: Ja tehny niinku erinäisen määrän tai siis todella paljon töitä ja tehny tosi 
epäsäännöllisesti kaikkee. 
Edellä haastateltava tiivistää ajatuksiaan siitä, kuinka kokee diabeteksen 
muokkaavan arkielämää. Hoitava teknologia ei vielä mahdollista parantumista. 
Siksi haastateltava mieltää diabeteksen ja siihen liittyvien toimenpiteiden olevan 
mieltymyksistä riippumattomia välttämättömyyksiä, jotka on sulautettava myös 
työelämään. Myös tässä työn rakenteen ja hoitotasapainon suhde miellettiin 
ristiriitaiseksi. Nainen oli osaava ja kykenevä huolehtimaan itsestään, mutta 
työympäristön rajoitukset ja mahdollisuudet hankaloittivat tätä. Haastateltava 
kertoi haluavansa ja näkevänsä välttämättömänä huolehtia terveydentilastaan ja 
oli siksi vähentänyt työtuntejaan ja säännöllistänyt työaikatauluaan. N6 perusteli 
päätöstään sillä, että “se ei vaan yksinkertaisesti onnistu jos mä haluun voida 
hyvin”. 
Epäsäännöllisyyden ja ennakoimattomuuden lisäksi psyykkisesti kuormittava 
työnkuva haastoi yksilön tasapainoilemaan työssään stressin, henkisen läsnäolon 
ja tasaisen verensokerin kanssa.  
M1: Oli vähän semmonen surkee olo siinä koko ajan töitten takia. Tottakai sitte 
nukuin huonosti, nukuin liian vähän. Monta tollast asiaa mitkä niinku sekotti varmasti 
että, et jotkut stressihormoni siel varmasti jylläs sitten vähän liikaa. 
H: joo, joo 
M1: Ja yleensä sitte mitä nyt jälkeenpäin sillee oppinu et ne saa aikaan sellasen tosi 
sitkeen nousun.  
 
Haastatteluissa puhuttiin työn henkisen kuormittavuuden negatiivisista 
vaikutuksista verensokeriarvoihin. Diabetes näyttäytyy tässä kokonaisvaltaisena 
sairautena, johon ei aina kyetä vastaamaan säännöllisellä, teknisesti oikeanlaisella 
hoidolla. Yksilö voi olla kykenevä ja motivoitunut pitämään itsestään huolta, 
mutta tilanteelliset tekijät, niin ruumiillinen kykeneminen kuin työn asettamat 
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rajoitteet, vaikeuttavat hoitotasapainon ylläpitoa. Seuraavassa 34-vuotiaana 
diagnosoitu haastateltava perustelee tasaisen verensokerin myös ammattitaidon 
edellytykseksi: 
N7: Kun kuitenki oma työ on niin semmost läsnä olevaa, olemist vaativaa ja semmost 
niinku. Jotenki kognitiivist, sun täytyy olla ihan kauheest läsnä. Ja sit ku sul on 
korkeet verensokerit, ni ei vitsi ku ei päässä liiku mitään. Ja sitku sä et pysty tekee 
oikee päätöksiä. Kaik on tahmeeta ja jähmeetä, ihan ku sul olis kauhee krapula. 
H: joo, joo 
N7: Et se on se olotila. Ni mun on ollu tosi vaikee hyväksyy et must on tullu 
semmonen. 
Työn korkea henkinen kuormitus ja stressin vaikutus verensokeriarvoihin oli 
saanut naisen pohtimaan, millaisia kompromisseja työelämässä voisi ja tulisi 
tehdä diabeteksen hyväksi. Nainen huomasi omahoidon suorittamisen näissä 
työolosuhteissa tekevän hoitotasapainon ylläpidosta vaikeaa. Naisen täytyi 
muokata työrytmiään vähemmän kuormittaviksi, jotta verensokeriarvot pysyvät 
hyvinä. Uudessa tilanteessa naisen osaa, kykenee ja voi pitää itsestään huolta 
työnkuvan mahdollistamissa olosuhteissa mutta tätä on edeltänyt muun elämän 
sopeuttaminen terveyden näkökulmasta. Uudet hoitojärjestelyt muokkaavat myös 
työelämän organisointia, joka saattaa olla ristiriidassa omien työhön liittyvien 
arvojen kanssa.   
Kouluiässä hoidon edellytykset ovat kouluhenkilökunnan vastuulla, mutta työ-ja 
opiskeluelämässä itsenäinen yksilö muokkaa arkeaan siten, että hoito sisältyy 
osaksi muita toimia. Aineistossani oli vaihtelua sen suhteen, suoritettiinko oman 
hoidon toimenpiteitä työn ja opiskeluiden ohella vai työtä hoitotoimenpiteiden 
ohella. Tämä oli arjen tasapainoilua, joka ilmeni laajemminkin arjessa diabeteksen 
kanssa, kun sairauden hoitoa tarkasteltiin elinehtona ja toisaalta arkea muuttavana, 
paikoitellen hankaloittavana, tekijänä.  
Työpaikasta ja työnteosta johtuvat haasteet eivät liittyneet haastatteluissa 
ainoastaan työnkuvaan ja työpäivän aikatauluun. Edellä viittasin Molin (2008, 40; 
58–60) havaintoon siitä, kuinka diabetesta sairastava saattoi kokea 
hoitotoimenpiteiden suorittaminen sosiaalisessa työtilanteessa vaikeaksi, koska 
hoitokäytäntöjä, kuten mittausta, ylimääräistä ruokailua tai poistumista 
kokoustilanteesta mittauksen ajaksi, ei mielletty normaaliksi käyttäytymiseksi 
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näissä tilanteissa. Havaitsin myös omassa tutkimuksessani, kuinka 
hoitotoimenpiteiden suorittaminen työpäivän aikana koettiin kun henkilöstö tai 
asiakkaat suhtautuivat diabetekseen ja sen hoitotoimenpiteisiin kielteisesti. 
Kaikki haastateltavat eivät olleet kohdanneet ennakkoluuloja juuri työpaikalla, 
mutta jokainen haastateltava kertoi jostakin arkitilanteesta, jossa he pyrkivät 
välttämään mahdollisen diabeteksesta johtuvan huomion.  
M2: Mut työmaailmassa en juurikaan sitä pidä esillä, koska huomaan et edelleen 
semmosta niinku ennakkoluuloa on. Et jos on diabetes ni. Osa tietää osa ei että. 
H: Onkse tota, luuletko että mihin se liittyy tommoset ennakkoluulot? Että onkse 
enemmän että mistä se johtuu se sairaus tai sitten että niihin hoitomenetelmiin tai? 
M2: No ehkä ne liittyy sen tyyppiseen että ensinnäkin jos sanoo diabetes ni ihmisillä 
menee ykkönen ja kakkonen aika paljon sekasin. 
 
Ennakkoluulojen miellettiin johtuvan esimerkiksi siitä, ettei henkilöstö erottanut 
ykkös- ja kakkostyypin diabetesta. Tällä havainnolla viitataan siihen, kuinka 
tyypin 2 diabetekseen liitetään usein julkisessa keskustelussa ”itse aiheutetun 
sairauden” leima (Nuutinen 2010, 7). Koetut ennakkoluulot vaikuttivat siihen, 
ettei diabetesta haluttu “pitää juurikaan esillä” työyhteisössä. Hakkarainen ym. 
(2011, 1–2) nostavat esille, että poikkeavia ominaisuuksia, joihin Goffman (1963) 
viittaa stigman käsitteellä, pyritään salaamaan huonomman aseman, syrjinnän tai 
hylkäämisen pelossa. Myös seuraavassa haastateltava kertoo havainneen 
hoitovälineisiin ja -toimenpiteisiin liittyviä ennaakkoluuloja työyhteisössään: 
H: Mitä sä koet että ne [hoitovälineet] mahdollistaa sulle sun arjessa? 
N6: No yks semmonen asia mist ei ehkä hirveest puhuta ni on se puhtaus. 
H: joo 
N6: Et mua kiusattiin yhdessä työpaikassa siitä et mä pistin ruokalassa. Ja mä en oo 
koskaan halunnu pistää vessassa. Ihan vaan sen hygienian takia. Et must vessa ei oo 
puhdas paikka pistää 
H: mm 
N6: Ja tota ni siit tuli sanomista. Ja mä sanoin et jos aikuiset ihmiset ei pysty kattoo 
toiseen suuntaan ku toinen pistää ni sit ei voi mitään. 
Yllä haastateltava kertoo tulleensa kiusatuksi työpaikallaan sen takia, että hän 
suoritti hoitotoimenpiteitä itselle parhaaksi katsomassaan paikassa. Tässä 
työpaikan suhtautuminen ja hoitotoimenpiteiden vaatimukset ovat ristiriidassa 
keskenään. Nainen kuitenkin osaa, kykenee, haluaa, voi ja hänen täytyy mitata 
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verensokerit ennen lounasta ruokalassa vaikka tunnistaa kollegojen negatiiviset 
asenteet. Edeltävät aineisto-otteet todentavat sitä, että sekä diabetes että 
diabeteksen hoitokäytännöt saattoivat herättää työyhteisössä kielteisiä reaktioita, 
jotka vaikuttivat hoitotoimenpiteiden suorittamiseen sekä myös avoimuuteen 
omasta sairaudestaan. Hakkarainen ym. (2011, 2) toteavat että diabeteksen 
salaaminen voi olla haitallista sekä itselle että muille. Tutkijat viittaavat sekä 
terveydellisiin vaikutuksiin mutta myös riskiin työsuhteen purkuun jos salaaminen 
paljastuu (emt.). 
Omien hoitotoimenpiteiden suorittamisen helppouden ja avoimuuden suhteen voi 
aineiston perusteella sanoa, että hoitotoimenpiteiden sujuva sulautuminen osaksi 
yksilön työpäivää vaihteli työnkuvan ja työorganisaation ilmapiirin mukaan. Sekä 
koulu-opiskelu ja työympäristöjen vuorovaikutustilanteet vaikuttavat siihen, 
koettiinko nämä sosiaaliset ympäristöt hoitoa tukevaksi vai vaikeuttavaksi 
tekijäksi. Omahoitoteknologian kehityksellä voidaan tuoda helpotusta 
ongelmatilanteisiin, mutta teknologia ei pysty kuitenkaan korvaamaan esimerkiksi 
avoimen työympäristön roolia. Terveyttä tukeva omahoitotoimijuus mahdollistuu 
silloin, kun yksilökohtaisten ominaisuuksien lisäksi ympäristön asennoituminen 
tukee diabetesta sairastavan henkilön integroitumista työyhteisöön.  
8 Oman hoidon toimijuus ja perhe- ja läheissuhteet 
Tässä analyysiluvussa käyn läpi, kuinka vuorovaikutus perheen ja läheisten 
kanssa vaikutti aineistossani omahoitotoimijuuteen. Ensimmäisessä ja toisessa 
alaluvussa tarkastelen, millaisina yksilön tilanteelliset oman hoidon käytännöt 
näyttäytyvät, kun läheiset osallistuvat hoitoprosesseihin ja millaisia syitä 
osallistumiselle annetaan. Kolmannessa alaluvussa nostan esille, mitkä 
toimijuuden ulottuvuudet korostuvat yksilön toimijuudessa, kun perhe ja läheiset 
eivät osallistu hoitotoimenpiteisiin ja kuinka osallistumattomuutta selitetään. 
Aineistoni perusteella voi yleisesti sanoa, että perhe-ja läheissuhteet olivat 
merkityksellisiä omahoitotoimijuuden kannalta eri ikäkausina ja eri 
elämänvaiheissa.  
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8.1 Huoltaja mahdollistamassa nuoren diabetesta sairastavan arkea 
Aiemmin mainitusti kahdeksan haastatelluista kertoi olleensa alaikäisiä 
diagnoosihetkellä ja heistä suurin osa oli alle kymmenvuotiaita. Diabetesta 
sairastavien alle 16-vuotiaiden lasten ja nuorten hoito tapahtuu Suomessa 
pääasiassa keskussairaaloissa sekä muutamissa aluesairaaloissa (Koski 2015, 14). 
Vanhemmat kantavat huolenpitovastuuta niin terveestä kuin sairaasta lapsestaan 
(Vähäaho 2001, 526), jonka takia hoidonohjaukseen osallistuvat lapsen lisäksi 
myös vanhemmat ja muut läheiset (Koski 2015, 14). Tämä käytäntö ilmenee myös 
tutkimusaineistossani ja lapsen ja nuoren omahoitotoimijuus on monella tapaa 
riippuvainen huoltajan toiminnasta. 
Yhdeksän kymmenestä haastateltavasta, kaikki alle 20-vuotiaina sairastuneet, 
kertoi vanhempiensa osallistuneen hoidon toimenpiteiden suorittamiseen. 
Aktiivista yhteistyötä vanhempien kanssa tehtiin erityisesti haastateltavan ollessa 
vauva-, leikki- ja kouluikäinen, jolloin yksilön tiedot, taidot ja kykeneminen 
hyödyntää osaamistaan olivat rajalliset. Näin ollen Jyrkämän modaliteetit 
korreloivat esimerkiksi iän kanssa, joka on yksi Jyrkämän määrittelemistä 
toimijuuden koordinaateista (Jyrkämä 2008, 196). Tutkimuksessani esimerkiksi 
ikä osoittautui yhteiskunnalliseksi, rakenteita toteuttavaksi tekijäksi, joka toi 
haastateltavalle sekä oikeuksia että velvollisuuksia. Haastateltavat eivät kyenneet 
lapsuusiällä kantamaan täyttä vastuuta omahoidosta. Lapsen huoltaja on myös 
velvoitettu huolehtimaan lapsensa terveydestä (RL 21. luvun 14 § 
(21.4.1995/578)). Ikänormit ovat yksi esimerkki toimijuuden rakenteellisista 
koordinaateista, jolla yhteiskunta säätelee, mitä yksilö saisi tai ei saisi tehdä 
(Jyrkämä 2013b, 99). 
Haastateltavat saivat itse valita, mistä hetkestä he alkoivat kertoa 
elämäntarinaansa diabeteksen näkökulmasta. Jokainen heistä puhui haastattelun 
alkupuolella tapahtumista, jotka johtivat lopulta diabeteksen diagnosointiin.  
M3: Nervanderinkadulla oli siis mikä tää nyt on neuvola jossa varmaan isän kanssa 
silloin käymässä ja tota siellä todettiin, otti jonku pissakokeen ja. Mä en muista nyt 
että oltiiks me siellä jostain niinkun ikään kuin oireiden takia käymässä vai oliks se 
niinku ikään kun sattuma. 
72 
 
Yllä 5-vuotiaana diagnoosin saanut mies kertoo tulleensa diagnosoiduksi 
neuvolassa tehtyjen kokeiden perusteella. Aineistossani alaikäinen lapsi päätyi 
hoitoon joko vanhempien tai yksittäistapauksessa koulun henkilökunnan toimesta. 
Vastaanotolle hakeuduttiin joko säännöllisen neuvolatarkastuksen tai poikkeaviksi 
tunnistettujen oireiden perusteella.  
Lapsena vanhemman tuki merkitsee sitä, että vanhempi suorittaa tarvittavia 
omahoitotoimenpiteitä lapsen puolesta tai tiiviisti hänen kanssaan. Vanhempien 
velvollisuus huolehtia lapsesta on määritelty aiemmin mainitusti 
rikoslainsäädännössä. Vanhemman toimintaa selittää myös laajemman 
normijärjestelmän muodostama täytyminen sekä huoltajan halu huolehtia lapsesta. 
Aikuisella on myös taito tunnistaa lapsen poikkeavat oireet, vaikka omat tiedot, 
taidot ja kyvyt eivät riittäisi tunnistamaan niitä juuri diabeteksen oireiksi. Nuori 
lapsi voi kyetä huomaamaan eroja fyysisessä toimintakyvyssään, mutta ei tiedä 
kuinka menetellä. Diagnoosi tehdään veri- tai liuskakokeella, jonka jälkeen lapsi 
ohjataan erikoissairaalahoitoon (Jalanko 2014). 
Haastateltavat muistelivat saaneensa sairauden alkuvaiheessa tukea läheisiltään. 
Seuraavassa otteessa 1960-luvulla, 9-vuotiaana sairastunut haastateltava kuvailee 
diagnoosin jälkeisiä tapahtumia.  
N1: Ja tuota äiti lähti viemään mua Helsinkiin, lähettiin bussilla ja […] 
H: Niin se oli tän sairastumisen myötä niinku pyydettiin et siirryit Helsinkiin? 
N1: Joo ku en mä pienellä paikkakunnalla ku asun ni ei siellä ollu sitte että se oli 
tonne Lastenklinikalle kaikki aina sillo. Ja se oli kuukauden, vähintään se kuukaus 
aina siel sisällä. Otettiin sinne osastolle, siellä pidettiin ja, äiti kävi kattomassa joka 
päivä, bussilla tuli. 
Haastateltavan täytyi diagnoosin myötä siirtyä Helsinkiin hoidettavaksi ja viettää 
pidempiä ajanjaksoja sairaalassa. Äiti vei naisen Helsinkiin hoidettavaksi ja 
vieraili päivittäin vastaanotolla. Jälkimmäisessä toiminnassa äiti ei ollut aktiivinen 
hoitotoimenpiteiden suorittaja, vaan lapsen ja äidin vuorovaikutus perustui tuen 
antamiselle ja vastaanottamiselle. Leena Mikkola (2006, 26–27) hahmottelee 
erilaisten sosiaalisen tuen määritelmien pohjalta sosiaaliselle tuelle seuraavat 
funktiot: tuki lisää yksilön hallinnan tunnetta ja vahvistaa hyväksynnän ja 
kuulumisen tunnetta. Yllä haastateltu nainen ei osannut diagnoosin jälkeen hoitaa 
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itseään eikä kyennyt tai voinut lähteä sairaalasta, mutta tunsi saavansa tukea 
äidiltään olla pitkiä aikoja poissa kotoa sairauden takia ja siten myös parantamaan 
omaa terveydentilaansa.  
Tuen merkitys elämänkerrallisen katkoksen kokeneelle henkilölle on Kaisa 
Ketokiven ja Mianna Meskuksen (2015, 10) mukaan suuri, mikä ilmeni myös 
tarkasteltaessa terveydenhuollon, koulun ja työpaikan toimijoille annettuja 
merkityksiä. Vaikeassa elämäntilanteessa oleva yksilö tarvitsee onnistuakseen 
erilaisia tuen muotoja ja toimijoita, sekä eläviä että materiaalisia. Tutkijoiden 
mukaan läheisten tuki auttaa yksilöä jatkamaan elämäänsä lääketieteen 
ammattilaisten ja vertaistuen ohella. (Emt.) Vanhemmilta saatu tuki oli yksi 
tällainen toiminta, joka edesauttoi nuoren potilaan jaksamista sairauden alussa 
suoritettujen tutkimusten ja esimerkiksi sairaalajaksojen aikana. Vanhemmat 
antoivat tukea sekä osallistuivat konkreettisten hoitotoimenpiteiden opetteluun.  
Tutkielman alussa selitin, kuinka diabetesta sairastavan lapsen hoitovastuu 
organisoituu Suomessa. Vanhempien katsotaan kantavan vastuuta omahoidon 
toteutumisesta. (esim. Koski 2015, 14; Sosiaali-ja terveysministeriö 2010:9, 3). 
Lapsuus- ja nuoruusiässä sairastuneet haastateltavat kertoivat, kuinka he olivat 
jakaneet hoitotoimenpiteitä huoltajan kanssa. Molemmat heistä opettelivat 
diagnoosin yhteydessä hoitokäytäntöjä sairaalahenkilökunnan opastuksella.  
N2: Joo siis sairaalassa, mä oon ihan sairaalassa pistäny. Että sairaalassa sanottiin että 
sä pääset pois sitten, kun jompikumpi sun vanhemmista on pistäny sua kerran. Tai siis 
ei se ollu se mut se oli semmonen vitsi. 
H: joo 
N2: Se oli mun vika tai tokavika päivä. 
H: joo. 
N2: Ku mun äiti pisti reiteen ja nojoo mut siis tottakai mä olisin muutenki päässy pois 
mut ne sano siitä. Vitsailtiin että pitää, et niiden pitää nähdä vanhemman pistävän. 
Sairaalan asettamat velvollisuudet velvoittivat yksilön vanhempia 
hoitokäytäntöjen opetusvaiheessa. Nainen kertoi hoitohenkilöstön vitsailleen, 
kuinka vanhempien tuli todistaa osaavansa hoitaa lasta, jotta kotiutuminen 
sairaalasta onnistuisi. Vitsailun taustalla on kuitenkin velvoite sille, että lapsen 
sairastuessa sekä lapsi että huoltajat ovat velvoitettuja kerryttämään osaamistaan 
sairaudesta. Toimijuuden koordinaateista haastateltavan ikä ja toisaalta 
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modaliteeteista osaaminen ja kykeneminen velvoittivat hänen vanhempiaan 
harjoittelemaan pistämistä. Osallistuminen on monipuolista: perheenjäsenet 
opettelevat uutta, ovat läsnä sekä tukevat ja kannustavat yksilöä.  
M3: Kyl joo, siis kyl ilman muuta oli vanhemmat. Mä ajattelen et siis 5-vuotias ni 
sillon, mut et mä ajattelen tämmöstä. Mut et kyl siihen aika pian sit liitty se, et mä oon 
ainaki osan niist et niinku mä ajattelen et vanhemmat sitä harjoitteli silloin siellä 
niinkun pistämällä johonki appelsiineihin tai jotai niinku pistoksista sitte pistin ite. Ja 
tota mut et sitä että minkä ikäsenä se on tapahtunu ni emmä osaa sanoo. 
H: joo 
M3: Mut että kyllähän siin on ollu se, että vaikka mä oon sitte ikään kun teknisesti 
suorittanu sen ite ni kyllähän se vastuu siitä on ollu sillo sit vanhemmilla kuitenkin 
että.  
 Lapsi osallistettiin hoitokäytäntöihin, mutta hän halusi ja tunsi olleensa vastuuta 
kantavien vanhempiensa auttamaksi. 
Sairaalajakson jälkeen lapsen hoito siirtyy kotiolosuhteisiin. Seppälän (2003, 187) 
mukaan vanhemmat ovat merkittävässä roolissa sekä diagnoosi- että 
hoitovaiheessa, ja lapsen sairaus vaikuttaa koko perheen elämään. Lapsen 
sairastumisen myötä vanhemmat muodostavat uuden käsityksen normaalista 
elämästä, jossa lapsen ja perheen elämäntapa on sopeutunut uuteen vallitsevaan 
tilanteeseen (emt., 187–188). Seija Olli (2008, 5) toteaa, että nuoren, hänen 
tutkimuksessan 12–22 -vuotiaan, diabetes vaatii perheeltä arkielämän 
uudelleenjärjestelyä ja hoitotoimenpiteiden sovittamista osaksi sekä nuoren että 
perheen arkea. Seuraavassa aineisto-otteessa haastateltava muistelee, kuinka 
hänen ja vanhempien vastuu jakautui kotiutumisen jälkeen. 
N4: Mutta jotenkin tuntuu että ne just lapsuus ja sit semmoset niinkun jotenkin ala-
aste vuodetkin niin menee vähän semmoses että ei oo ollu ite semmonen aktiivinen 
toimija siinä et se on enemmän ollu sitä et äiti hoitaa ja huolehtii ja määrää tekemään 
asioita ja sit ei ehkä niinkun muista senkään takia hirveesti että minkälaisii ne kaikki 
jutut on ollu. 
Haastateltu kertoo että ei kokenut olevansa hoidon suhteen “aktiivinen toimija” 
lapsuusiässä, ettei hänen oletettu osaavan ja kykenevän hoitaa itseään ja että 
hänen äitinsä kantoi vastuun omahoidosta. Yksilön omahoitotoimijuus oli tiiviissä 
vuorovaikutuksessa vanhempien osaamisen, kykenemisen, haluamisen ja 
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täytymisen kanssa, ja kykenevä vanhempi ”mahdollisti” lapsen 
kykenemättömyyden ja osaamattomuuden kotiolosuhteissa.  
Huoltajan vastuu lapsen terveydestä ja riippuvuussuhde ilmeni konkreettisina 
toimenpiteinä. Arkitoimenpiteet vaativat tietynlaista toimintaa vanhemmilta, jotka 
suorittivat mittaus ja hoitotoimenpiteitä ohjeistuksen perusteella. Tällä tavoin 
lapsen hoitotoimenpiteet – kuten mittaukset, pistokset ja ruokavalio – tulivat 
osaksi vanhemman ja kotitalouden arkea. Lapsen sairastuminen saattoi tarkoittaa 
myös suurempia muutoksia vanhempien elämässä, kuten jättäytymistä pois 
työelämästä: 
N4: Ja itseasias sillo ku mä oon sairastunu niin mä oon ollu parii ekaa vuotta niin et 
mä en tai mulle ei oo pistetty insuliinia ollenkaan et mä oon ollu vaan 
ruokavaliohoidolla. Koska mä oon ollu niin pieni ja sitte mun äiti se on jääny kotiin 
hoitamaan mua. 
H: mm 
N4: Et se on jääny työelämäst sillo pois. Et se on niinku mitannu kirjevaa’alla mun 
ruoat ja niinkun pitäny tosi tiukkaa jöötä. 
Tilanne, sidokset ja ihmisen elinkaaren vaihe vaikuttavat yksilön kykenemiseen 
(Jyrkämä 2008, 195), ja aineistossani vanhempien ja haastateltavien toiminnat 
täydensivät monissa tilanteissa toisiaan: huoltajien toiminnalla voidaan parantaa 
yksilön mahdollisuuksia huolehtia terveydentilastaan. 
N6: Ni äiti on kyl stiksannu [testataan ketoaineiden esiintyminen virtsassa] joka aamu 
mun pissat. Ja se lansetti [neula, jolla verinäyte otetaan sormenpäästä] oli siis 
semmonen meidän äiti kerto et se oli alkanu itkee ku se oli nähny sen, koska mä olin 
tosi pieni, mä olin jääny kasvust hirveesti. 
Yllä olevat esimerkit todentavat sitä, kuinka sairauden hoidon tutkimuksessa 
yksilötoimijuuden käsite asettuu lopulta ongelmalliseksi. Sairauden tutkimuksessa 
on vaikea olla huomioimatta sekä ammattilaisten ja organisaatioiden että läheisten 
ja teknologioiden osallisuutta muodostaessa käsitystä potilaan toimintakyvystä 
(Honkasalo ym. 2014, 365.) Aineistossani ilmenevät tilanteet osoittavat, kuinka 
yksilön toimijuus edellyttää sekä konkreettista että materiaalista tukea (emt.), 
mutta myös tukijoiden välistä vuorovaikutusta.  
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Tukijoiden välinen vuorovaikutus ilmeni aineistossani esimerkiksi siinä, kuinka 
vanhempien tuli kyetä saumattomasti hyödyntää esimerkiksi sairaalassa oppimia 
taitojaan ja verkostoitua sekä materiaalisten että ei-materiaalisten toimijoiden 
kanssa hoitaakseen lasta. Tähän liittyen Tarja Vähäaho (2001) on tarkastellut, 
kuinka hoitovastuu jakautuu lapsen, huoltajan, sairaalan ja terveysasemien välille. 
Tutkimuksessa diabetesta sairastavan lapsen vanhemmat mielsivät vastuun 
kotihoidosta olevan heillä itsellään ja hätätilanteessa sairaalalla (emt., 526). 
Diabetesta sairastavan ja terveydenhuollon toimijoiden vuorovaikutusta on 
käsitelty kappaleessa 6. 
Yksilöillä on erilaisia tavoitteita ja päämääriä ja he liittävät tilanteisiin ja asioihin 
erilaisia tunteita (Jyrkämä 2013b, 101). Tutkimusaineistossani 
omahoitovälineiden käyttöön ja esimerkiksi laboratoriokäynteihin liitettiin myös 
negatiivisia tunteita ja asenteita, “kapinointia”, jolloin vanhempien toiminta oli 
hoidon kannalta ratkaisevaa: “Et äiti joutu lahjomaan ja kiristämään ja aina oli 
monta ihmistä pitämäs kiinni ja se oli niinku ihan hirveetä se touhu.”, kuvailee N6 
lapsuusiän tilanteita. Osallistujat kertoivat, millaisilla keinoilla vanhemmat olivat 
vaikuttaneet kielteisiin asenteisiin.  
N1:Pitivät [vanhemmat] huolen noist pistämisistä ku ne oli nää neul, nää ruiskut et 
sitte ku mä rupesin ite pistää jossain vasta ehkä tänä päivänä ajateltuna niinku 
myöhemmin ku tän päivän nuoret lapset kun onhan noi tietyst erilaisii noi neulatki 
että. Tommosen ku niinku itseensä tökkäsee niin ei se niinku kauheesti innosta. 
Yksilön terveydentilan kannalta oli tärkeää, että vanhemman toimijuus tähtäsi 
hoitojen suorittamiseen eri tilanteissa. Tällä aikuinen pyrkii huolehtimaan, että 
lapsi toteuttaa hoitotoimenpiteet haluamisen vaihdellessa. Konkreettisten 
toimenpiteiden suorittamisen lisäksi analysoin vanhempien antaman tuen 
merkittäväksi yksilön hoidossa jaksamisen kannalta.  
Aineistossani lapsen haluamattomuus liittyi yleensä ikäviksi koettuihin 
hoitoteknologioihin tai ravintoa koskeviin rajoituksiin. Ikävien 
hoitotoimenpiteiden näkökulmasta on tärkeää, että lapsen ja vanhemman 
vuorovaikutuksessa yksilön haluttomuus muuttuu haluamiseksi tai 
välttämättömyydet sisäistetään säännölliseksi toiminnaksi. 
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Modaliteettinäkökulmasta lapsen toimintaa suuntaavat sekä perheyhteisön 
tarjoamat mahdollisuudet ja rajoitteet sekä diabeetikon kyvyt, osaaminen sekä se, 
millaisia tunteita ja haluamista kuhunkin tilanteeseen liitetään.  
8.2 Läheisten osallistuminen ja yksilön aikuistuminen 
Aineistossani lapsuuden ja aikuisuuden väliin sijoittuva nuoruus ja aikuistuminen 
muodostuvat merkittäviksi elämänvaiheiksi omahoidon kannalta. Osallistujat 
kertoivat heidän nuoruuttaan ja aikuisuuttaan määrittelevistä tärkeiksi koetuista 
tapahtumista ja muutoksista, jotka muuttivat myös diabeteksen omahoidon 
organisointia. Yhteiskuntajärjestelmä järjestää yksilöiden elämää esimerkiksi 
terveydenhuollon järjestelmän kautta (Rantamaa 2001), mutta hoitotahon 
vaihtuminen ei ole ainoa omahoitoon vaikuttava muutos. 
Aikuistuminen on yksilöllinen prosessi. Haastattelemani henkilöt viittasivat usein 
kuitenkin samoihin tapahtumiin puhuessaan siirtymävaiheesta lapsuudesta 
aikuisuuteen. Tässä tutkimuksessa viittaan itsenäistymisellä elämänvaiheeseen, 
jolloin haastateltavat esimerkiksi aloittivat opiskelun, muuttivat 
lapsuudenkodistaan, aloittivat pitkäaikaisen parisuhteen, tai josta haastateltava itse 
puhui itsenäistymisvaiheena. Aikuistuminen ja aikuiseksi kasvaminen merkitsivät 
itsenäistymistä myös omahoidon näkökulmasta. Ikään kuuluvat elämäntapahtuvat 
merkitsivät monelle sitä, että vanhempien osallistuminen päivittäisiin 
hoitotoimenpiteisiin väheni ja muuton myötä hoidosta otettiin lopulta kokonaan 
vastuu. 
Tällaisilla elämänmuutoksilla oli yhteys siihen, kuinka osallistuja kuvasi 
omahoitotilanteiden toimijuuttaan. Tämä käy ilmi esimerkiksi seuraavien kahden 
haastateltavan puheessa:  
N5: Ja sitte niin no mä muutin sitte kotoo. 
H: mm 
N5: Sillon ku mä alotin opiskelut eli silloin 2013. 
H: mm 
N5: Elo- vai syyskuussa jompikumpi. Ni sit niinku ihan viimeistään tavallaan 
itsenäisty kokonaan. Et ennen sitä oli kuitenki vaik jotain ruokaostoksia 
H: Joo 
N5: Tehty yhessä ja tavallaan ruoat vähän sillee sumplittu. 
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N4: […] tietenki kaikki niinkun tavallaan viel konkretisoitui enemmän. Et sit niinkun 
oikeesti piti hoitaa niinku hoitovälineet ite niinku tai siis sillee niinku muistaa tilata 
niit ajoissa ja  
H: mm 
N4: ja muuta. Et tota jotenkin ehkä siin semmonen pieni muutos sit tapahtu siihen et 
niinku oikeesti niinku hoitaa kaiken ite. 
Edeltävät haastatteluotteet ovat esimerkkejä siitä, kuinka muutto lapsuudenkodista 
ja siten myös eronteko hoitotoimenpiteitä valvoviin huoltajiin merkitsi lopullista 
vastuunkantoa omahoidosta. Perheen arkitoimet, kuten ruoanlaitto ja ostokset, 
osallistivat vanhempia edelleen päivittäisiin hoitotoimenpiteisiin, vaikka yksilö 
olisikin kyennyt ja osannut kantaa vastuuta diabeteksen omahoidosta.  
Muuton jälkeen nuori oli monella tavalla uudessa tilanteessa, jossa 
omahoitotoimijuutta määrittivät hoitotaitojen ja kykenemisen lisäksi myös se, että 
nuoren täytyi selvitä ilman vanhempia. Sen sijaan esimerkiksi ystävyys- ja 
parisuhde saattoi olla tällöin merkittävä hoitotoimijuuden kannalta. Muut läheiset, 
kuten kumppani ja ystävät, vaikuttivat vaihdellen hoitotoimenpiteisiin tai olivat 
niissä mukana. Monet osallistuneista puhuivat siitä, vaikuttiko heidän sairautensa 
entisiin tai nykyisiin parisuhteisiin. Kaksi haastateltavista kertoi, kuinka he olivat 
kertoneet diabeteksestaan kumppanilleen. 
N1: Ja silloin nuorempana mä sanotaan silloin enne ku rupes seurustelee tai kun 
jonkun kans oli, ni mä sit kyl sanoin aina heti et niinku mun miehellenikin niin mä 
sanoin kyllä heti.  
H: mm 
N1: Koska mä ajattelin sen että mun mielest on par, koska mä en täst taudista pääse 
eroon, mun mielest on parempi et mä sanon sen heti. Jos se haittaa ni parempi et meet 
saman tien. 
H: mm 
N1: No ei hänt haitannu yhtään. 
Aikaisemmassa diabetesta käsittelevässä sosiaalitutkimuksessa on tarkastelu, 
kuinka eri tavoin eri osapuolet mieltävät diabeteksen yksilöä leimaavaksi, 
stigmatisoivaksi piirteeksi. Jasmin Schabert ym. (2013) toteavat diabeteksen 
sosiaalista ja psykologista tutkimusta käsittelevän kirjallisuuskatsauksen pohjalta, 
kuinka diabetesta sairastavan ja “normaalin” yksilön käsitys diabeteksesta yksilöä 
leimaavana piirteenä on erilainen. Toisin kuin ei-diabeetikko, diabetesta sairastava 
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henkilö kokee diabeteksen merkittävänä sosiaalisena poikkeavuutena, joka 
vaikuttaa yksilön eri elämänalueilla, kuten työelämässä ja parisuhteissa (emt.).  
M2: Muistan sen et ku mä rupesin seurustelemaan nykyisen vaimoni kanssa.. 
H: joo 
M2: Niin siin mä joskus mietin et kuinka paljon mä tuon esille ja missä vaiheessa mä 
tuon esille 
H: mm 
M2: et mulla on diabetes. Mut aika pian, pian sit mä kuitenki toin sen esille. Et oli 
jopa sellanen pelko et vaikuttaako se tähän, tähän suhteeseen jotain. Kun on 
diabteetikko. 
[…] 
M2: No ihan, ihan hyvää mun mielestä. Ei silleen oo ollu millään tavalla ongelma. 
Mut tottakai jos sit puhutaan vakavammasta parisuhteesta ja mietti niinkö perhettä ja 
kaikkee ni kylhän niitä on hyvä, hyvä funtsia.  
Edelliset haastateltavat kuvailevat, kuinka he kertoivat seurustelukumppanilleen 
tai aviopuoliselleen sairastavansa diabetesta. Diabeteksesta haluttiin kertoa, koska 
kyseessä oli parantumattomasta pitkäaikaissairaudesta eikä osallistujat olleet 
varmoja kokivatko kumppanit sairauden esteeksi parisuhteelle. Haastateltava 
saattoi myös omien käsityksiensä kautta pitää asian kertomista velvoitteena, kun 
aikeissa oli perustaa perhe. Halun ja täytymisen taustalla voi havaita 
epävarmuuden tunnetta: haastateltavat eivät olleet varmoja toisen osapuolen 
reaktiosta asiaan. Schabertin ym. (2013) havaintojen tavoin haastateltavat 
kertoivat kumppaneiden suhtautuvan diabetekseen seikkana, joka ei estänyt 
parisuhdetta. 
Yksilön vuorovaikutus omahoitotoimijuuden näkökulmasta oli usein erilaista 
vanhempien kuin puolison tai ystävien kanssa. Oman kykeneväisyyden ja 
osaamisen painottaminen oli läsnä haastateltavien puheessa silloin, kun oli puhe 
läheisten osallistumisesta hoitoon. Haastateltavat eivät pääosin kokeneet 
tarvitsevansa aikuisiällä apua perheenjäseniltä tai kumppanilta toimenpiteiden 
suorittamiseksi. Aineistosta on kuitenkin löydettävissä tilanteita, joissa 
osallistuvat kertovat suorittavansa hoitotoimenpiteitä kumppaninsa kanssa. 
Tilanteet perustuvat pääosin akuuttien tilanteiden ennakointiin tai puolison omaan 
haluun osallistua hoitoon.  
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N7: Mun puoliso on aina. Me ollaan aina puolin ja toisin osallistuttu toistemme 
juttuihin aika paljonkin että. Et hän on ollu kaikki pumppukoulutukset mukana ja 
kaikki ensikäynnit ja jos on joku tiukka semmonen että olis hyvä olla mukana tai 
sairaalassa nää päivät ni ei hän suostu semmoseen että. 
H: joo 
N7: Että hän on erillisluvalla sai viimekski olla mukana. 
H: niin just 
N7: Et hän haluu sit olla jotenki. 
Yllä 33-vuotiaana diagnoosin saanut nainen kuvailee, kuinka puoliso on halunnut 
opetella käyttämään hoitovälineitä ja osallistua hoitoprosesseihin. Kumppanin 
toimijuutta ohjaa halu opetella hoitokäytäntöjä, olla osana naisen hoitoprosesseja 
ja olla kykeneväinen hoitaa haastateltavan diabetesta tarvittaessa.  
Kumppanien osallistuminen tarkoitti useassa tapauksessa sitä, että läheiset 
opetettiin ja opettelivat toimintavalmiuteen, jotta se osasivat toimia, jos diabetesta 
sairastavan oma toimintakyky heikkeni. Seuraavassa sitaatissa nainen esittelee 
kumppanille tehtyjä ”hypo-ohjeita”, joka sisältää ohjeet mahdollisen 
hypoglykemian varalle. 
N1: Tää on niinku sitä nykyistä isäntää varten oikeestaan niinku tehty 
H: Joo joo. Nii nii, ooksä ite tehny tän? 
N1: Mä oon ite tehny joo. 
H: joo 
N1: Et siin on niinkun tietää sitte mitä, mitä hakee ja [...] 
Aviomiehen ohjeiden lisäksi haastateltava kertoi, kuinka tyttären läsnäolo ja 
valmiudet lisäsivät yksilön kykyä toimia arjessa. 
N1: Ni tytär on ollu siel mukana ni hän tietää aina. 
H: niin just 
N1: Ja jos mä sanon et nyt mun täytyy mennä, ni se kyllä kattelee niin tarkkaan et mä 
selviin siitä. Et mä meen tonne juomaan mehua. Jos mä en hetken kuluttuu tuu pois, ni 
se tulee kattoo et onks kaikki hyvin. Hän tietää kyllä niinkun tosi hyvin et miten hän 
toimii. 
H: joo 
N1: Et jos mä sanon et nyt on matalaks menos ni se on jääkaapilla. Hän on alta, alta 
aikayksikön hakemas sielt jotaki. 
Nainen oli tehnyt kumppanilleen ”hypo-ohjeet” ohjeet siltä varalta, että hän 
joutuisi itse toimintakyvyttömäksi. Lisäksi samalla liikuntatunnilla käyvä tytär 
tietää, kuinka eri tilanteisiin tulee reagoida. Tällaiset ennakoivan toiminnan 
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muodot olivat tyypillisiä tapoja osallistaa puoliso tai muu läheinen 
hoitotoimenpiteisiin. Yleensä läheisen osallistuminen perustui sekä diabetesta 
sairastavan että läheisen haluun auttaa ja saada tarvittaessa apua, ja ennalta sovitut 
toimintaohjeet lisäsivät yksilön turvallisuudentunnetta arjessa.   
Vuorovaikutus läheisten kanssa ja esimerkiksi tieto puolison toimintavalmiudesta 
lisäsi näin ollen yksilön tunnetta siitä, että hänen terveydentila on turvattu myös 
äkillisissä tilanteissa ja siten loi hänelle paremmat mahdollisuudet toimia arjessa. 
Aikuisen diabeetikon aktiivinen omahoitotoimijuus oli aineistossa vahvasti läsnä. 
Osa haastateltavista koki kuitenkin, että omaisen ulkoisesti näkymätön toimijuus, 
joka tilanteen tullen saattoi muuttua näkyväksi, mahdollisti yksilölle monipuolisen 
toimijuuden diabeteksen kanssa ja siitä huolimatta. Perheen ja puolison lisäksi 
esimerkiksi muiden läheisten, kuten ystävien toimintavalmius saattoi lisätä 
yksilön toimintamahdollisuuksia. 
N5: No kyl aika moni tietää. 
H: joo 
N5: Tai et just sillee et just vaik jos sattus käymään jotain 
H: mm 
N5: Vaik jossain no bileissä […]Et sit tavallaan jos esimerkiks siin tilantees kävis 
jotain ni sitte tietää et on diabetes ja ne osaa suhtautuu siihen sellasel vakavuudella. 
H: joo 
N5: Koska tavallaan jos on muute tavallisis bileis ja joku rupee vähän nuokkuu ja 
tulee huono olo ja sammuu ja nehän jätetään sinne sänkyyn. 
H: nii nii 
N5: Mut sit et jos oiski verensokeri tosi matalal ni sitte pitäis saman tien kiidättää 
ambulanssil tyyliin sairaalaan jos on jo esimerkiks taju menny. 
H: joo 
N5: Tai vähintäänki jos rupee tulee tällanen tilanne ni syöttää jotai ruokaa. 
H: niin just 
N5: Tai et se on hyvä et mun ympäril olevat ihmiset on kuitenki tietosii tästä. 
Perheen ja puolison ohella ystävien eri tavoin ilmenevä osallistuminen voi vaikuttaa 
yksilön toimijuuden kokonaisuuteen. Yllä N5 perustelee, miksi hänestä oli tärkeää 
tiedottaa diabeteksesta myös ystäväpiirissä. Haastateltava tietää, että kaverit ymmärtävät 
suhtautua yllä kuvattuun tilanteeseen tarvittavalla vakavuudella vaikka he eivät 
välttämättä osaisi injektoida insuliinia, mitata verensokereita tai kalibroida pumppua. 
Edellä käsitellyissä aineisto-otteissa on kykeneväinen huolehtimaan 
hoitotoimenpiteistään, mutta tietää samalla puolison, tyttären tai kavereiden tukevan 
hoitoa, jos oma toimintakyky heikkenee.  
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Vanhemmat osallistuivat nuoren diabetesta sairastavan päivittäisiin toimenpiteisiin, kun 
taas muita läheisiä osallistettiin opastamalla heille toimenpiteitä akuuttia tarvetta varten. 
Omahoitotoimijuus tarkoittaa tässä sitä, että yksilö tiedottaa sairaudesta ja ennakoi 
yhdessä lähiympäristönsä kanssa mahdollisia komplikaatioita. Tämä toistui myös 
koulussa ja työpaikkayhteisöissä, joissa perusoletuksena oli yksilön terveyden 
turvaaminen tiedottamalla sairaudesta. Sekä vanhemmilta että muilta läheisiltä saatu 
tuki vaikutti myönteisesti yksilön omahoitotoimijuuteeen. Tutkimukseni tukee Susanne 
Ådahlin (2012a) havaintoa siitä, kuinka kotoa käsin tapahtuva sairauden hoito lisää 
vapauden ja itsehallinnan kokemusta, samalla kuitenkin edellyttäen usein lähipiirin, 
merkityksellisten toisien, aktivointia hoitotoimenpiteisiin.  
Ådahl (2012b) on myös tunnistanut sairaudesta tiedottamisen (informing) olevan 
tärkeä hoidon toiminto, jota tapahtuu sekä potilaan ja lääkärin, mutta myös 
sairastavien vertaisten välillä. Ådahl nojaa Annemarie Molin (2008) hoivan (care) 
käsitteeseen, jonka Mol määrittelee yhdessä eikä yksin tehdyiksi toiminnoiksi. 
Ådahlin (2012b) tutkimuksessa munuaissiirron saaneiden potilaiden oma tieto ja 
kokemukset sairaudesta ovat voimavaroja, joiden potentiaalia voisi tutkijan 
mukaan hyödyntää esimerkiksi suomalaisessa terveydenhuollossa paremmin.  
8.3 Läheisten osallistumattomuus: syyt ja vaikutukset 
Viimeisessä osiossa käsittelen osallistujan ja läheisten ihmisten 
vuorovaikutustilanteita, jotka eivät ole johtaneet läheisen osallistumiseen 
hoitotoimenpiteisiin. Aineistoni perusteella oli mahdollista rajata läheisen ihmisen 
osallistumattomuus neljään eri luokkaan. Haastateltavat selittivät läheisten 
osallistumattomuutta sillä, että heidän oma osaaminen ja kykeneminen riittivät 
ylläpitämään hyvää hoitotasapainoa. Osallistumattomuus johtui myös siitä, ettei 
hoitotilanteessa ollut mahdollista saada läheisiltä apua. Kolmanneksi aineistosta 
voi huomata, etteivät haastateltavat halunneet apua läheisiltään. Neljänneksi 
osallistumattomuutta selitettiin sillä, että läheisten ei katsottu haluavan osallistua 
hoitotoimenpiteiden suorittamiseen. Tarkastelen seuraavassa, millaisia muotoja 
omahoitotoimijuus sai, kun lähimmäinen ei eri syistä johtuen päädy osallistumaan 
hoitotoimenpiteisiin.    
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Jokaisella haastateltavalla oli hallussaan tietoa siitä, kuinka oman hoidon 
toimenpiteitä voidaan aikuisiällä suorittaa ilman ulkopuolista apua. 
Aikaisemmissa analyysiluvuissa käsittelin, kuinka terveydenhuolto-organisaatio 
on päävastuussa opastamisesta ja että nuori diagnosoitu toteuttaa vanhempien 
kanssa näitä toimenpiteitä. Moni haastateltava kantoi aikuisiällä päävastuuta 
omahoidostaan eikä kokenut tarvitsevansa ulkopuolista apua läheisiltä. 
Ulkopuolinen apu koettiin tarpeelliseksi silloin, kun oma toimintakyky oli 
esimerkiksi akuutin sairaskohtauksen takia heikentynyt.  
M2: Ehk siinä jollekin on että sit ne oireet tai sanotaan et matalan oireet ei oo niin 
voimakkaat. Mul on ollu vielä kuitenki. Mul ei tosiaan oo tullu niitä sokkiin menoja. 
H: nii 
M2: Et on ollu semmonen tunne et mä pystyn tän hallitsee et mä en tarvii tätä tiedottaa 
niin 
H: joo 
M2: niin valtavast. 
M1: Mul ei oo koskaan ollu siis niinkun pahaa hypoo elikkä niinkun tajunnan vievää. 
Et yleensäkään sellast et tarvis niinkun ulkopuolisen apua. 
Yllä haastateltavat kertoivat, etteivät läheiset ole osallistuneet diabeteksen 
hoitoon. Tämä koski hoitotasapainon ylläpitoa ja rutiininomaisia toimenpiteitä, 
joista he kokivat selviytyvänsä itse. Aineistossa vahva osaaminen ja kykeneminen 
itsenäiseen hoitoon johtuivat siitä, että omaa diabetesta pidettiin helppohoitoisena. 
Esimerkiksi N7 kertoi olevansa ”tosi insuliiniherkkä”, ja pystyvänsä tunnistamaan 
heilahtelut olossaan ja kykenevänsä reagoimaan muutoksiin olotilassa itsenäisesti. 
Tässä tasapainoinen diabetes ja hyvä hoitotasapaino ovat erottamattomasti 
yhteydessä toisiinsa.  
Haastateltavan oma osaaminen, kykeneminen ja aktiivisuus luoda omia 
systeemejä ovat mahdollistaneet sen, ettei arkitoimenpiteissä tarvita apua. Myös 
tunne avun mahdollisuudesta akuutin sairauskohtauksen tullen mahdollistaa sen, 
ettei päivittäiselle avulle koettu tarvetta. 
N1: Joo et ne on, et joku on tiennyt aina. Mut ei mul oikeestaan tukihenkilöö oo ollu 
koskaan. Et mä oon vaan ite luonu en systeemit. Ja mä oon ne systeemit luonu sen 
takia et mun on niinku turvallinen olla.  
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Terveys turvattiin tiedottamalla diabeteksesta, mutta hoitotoimenpiteiden 
suorittamiseen ei haluttu tai tarvittu apua. 
 
H: Joo semmonen lisäkysymys vielä että onks sitte vaikka puolison kanssa niin onko 
ollut puhetta että jos tapahtuis jotain, vaikka tulis tämmönen sokki tai muu semmonen 
akuutti tilanne. Niin tietääkö hän miten toimia? Tai ootko selittäny lähipiirille näitä 
toimintoja, että miten heidän täytyis toimia siin tilanteessa? 
N3: No aika vähän. Kyl mä varmaan joskus sillo aikojen alussa ollaan käyty nää asiat 
läpi. Me ollaan oltu vuodesta -94 asti yhdessä. Niin tota ku ei oo koskaan tarvinu 
mitään. Kyl mä luulen et se osais, ainaki soittaa ambulanssin 
Yllä olevissa haastatteluotteissa osallistujat kertovat, etteivät he ole kokeneet 
tarvitsevansa ulkopuolista apua omahoitotoimenpiteiden suorittamisessa. Sekä 
tarve että halu saada apua on ollut vähäistä. Jälkimmäisessä yllä olevista 
sitaateista nainen ei ole varma tunteeko puoliso hoitokäytäntöjä. N3 kertoo, ettei 
ole tarvinnut eikä halunnut ulkopuolisten osallistuvan säännöllisesti 
hoitokäytäntöjen suorittamiseen. Hän kuitenkin arvelee läheisten osaavan 
reagoida tarvittavalla tavalla, jos hänen oma osaaminen, kykeneminen tai muu 
modaalinen ulottuvuus heikkenee merkittävästi. Molemmissa otteissa korostuu se, 
että sairaudesta tiedottaminen ja tieto ulkopuolisen avusta tarvittaessa lisäsivät 
toimijan turvallisuuden tunnetta. 
Itsenäinen ote omahoitoon voi syntyä myös tilanteissa, joissa tilanteelliset tekijät 
vaativat yksilöä toimimaan ilman ulkopuolista apua. Myös tällöin korostui, kuinka 
yksilön toimijuus muodostuu aina moninaisessa vuorovaikutuksessa eri 
osallistujien ja elämäntilanteiden kanssa. 
M2: No varmaan lapsuudessa ihan ensimmäiset vuodet oli, oli kyl mä tosi nuorena 
otin sitä vastuuta pistämisestä ja tavallaan verensokereista. Ja sitte just ku oli jossain 
urheiluleireillä tai muuta ni (H: mm) piti aina olla jotai varalla sokeripitosta jossai ja… 
Haastateltava muistelee ottaneensa nuorena vastuuta päivittäisistä 
hoitotoimenpiteistä. Urheilua jo nuoresta iästä harrastanut osallistuja kertoi, 
minkälaista osaamista ja kykenemistä yksilöllä vaadittiin, jotta hän pääsi 
osallistumaan urheiluleirille. Tilanteelliset tekijät, kuten urheiluleiri, vaativat 
yksilöltä kykyä selviytymään itsenäisesti ilman huoltajan apua. Motivaatio ja 
täytyminen rakentavat tällaisissa tilanteissa yksilön toimijuutta. Pystyäkseen 
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osallistua haluamalleen leirille, tuli hänen kyetä hyödyntää omahoito-osaamista 
itsenäisesti. Yksi haastateltava kertoi, kuinka hän puolisonsa kuoleman jälkeen oli 
tilanteessa, jossa omasta hoitotasapainosta huolehtimisesta tuli erityisen tärkeää. 
N1: Ku mun mieshän sitten, tää oli seitsemän tää tyttö, niin mies sairastui 
aivokasvaimeen. Et ku tyttö oli kaheksan niin silloin kuoli niin.  
H: joo, joo 
N1: Niin tuota silloin, silloin piti taas miettiä nää systeemit niinkun omassa päässä 
uusiks. Et se on niinku pakko tehdä niin et mun on niinkun hoidettava itteni. 
H: mm 
N1: Et hänel ei oo ketään muuta jos en mä hoida itteeni. 
Puolison kuoleman jälkeen nainen oli tilanteessa, jossa vain hän kykeni 
huolehtimaan tyttärestä. Tytär motivoi naista huolehtimaan erityisesti naisen 
omasta terveydestään, jotta haastateltava säilyi hengissä ja pystyi huolehtimaan 
lapsesta. Yksilön hoitotoimijuudessa korostuu tällöin täytyminen mutta myös 
halu. Henkilökohtaiseen terveyteen sekä lapsen elämään liittyi erilaisia syitä, 
joiden takia diabetesta täytyi ja haluttiin hoitaa hyvin.  
Seuraavassa aineistonäytteessä mies kertoo vanhempiensa ”kasvatusfilosofiasta” 
ja kuinka he ymmärsivät diabeteksen ”aineenvaihdunnan häiriönä”. 
Haastateltavan mukaan tällä oli vaikutuksia siihen, millä tavalla yksilö ja hänen 
huoltajansa osallistuivat hoitotoimenpiteisiin.  
M2: Mä muistan tota lapsuudesta sen et jotenki, nyt voisin olla jopa erikin mieltä siitä 
mutta ehkä mun äitil ja isäl oli sellanen kasvatusfilosofia et tää on niinku tämmönen 
aineenvaihdunnan tämmönen häiriö et se ei oo mikään tauti että. Et se ei oo 
semmonen niinku syy jäädä sänkyyn makaamaan tai jotenki voivottelemaan. 
[…] 
M2: Mut oon ottanu hoidosta vastuuta ja must se niinku diabeteksen semmonen hyvä 
puoli on, on ehkä ollu et on joutunu tosi nuorena ottaa vastuuta (H: mm) elämästä. Jos 
yrittää jotain positiivista kääntää ni ehkä se on ollu se, et on ollu pakko (H: niin just) 
pakko ottaa vastuuta sitte (H: joo) hoidosta ja muusta. 
Haastateltava kertoi vanhempiensa ymmärtäneen diabeteksen aineenvaihdunnan 
häiriönä. Suhtautumisella oli vaikutusta esimerkiksi siihen, kuinka toimintaa 
rajoittavana ja mahdollistavana tekijänä diabetesta pidettiin. Vanhemmat pitivät 
yksilön toimintakykyä normaalina ja siten häntä myös kykeneväisenä toimimaan 
kuten terve yksilö. Läheisten suhtautumisen ja tilanteellisten välttämättömyyksien 
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kautta yksilön oma osaaminen ja kykeneminen hoitaa itseään olivat tärkeitä oman 
hoidon toimijuuden modaalisia ulottuvuuksia. 
Asenteiden lisäksi läheisten osallistumattomuuteen liittyy myös ei-inhimillisiä 
tekijöitä. Hoitovälineiden käyttö miellettiin haastavaksi ja niiden käyttö vaati 
erillistä opastamista ja koulutusta. Aikaisemmin nostin esille, kuinka yksilön 
turvallisuudentunnetta lisäsi se, että hän tiesi omaisten osaavan toimia akuutissa 
hoitotilanteessa. 
N7: Ja taas ku tää pumppu on niin spesifiä. 
H: mm 
N7: Että et sitä ei kukaan osaa käyttää. Mun puoliso osaa käyttää sen verran et hän 
niinku osaa tykittää mulle insuliinia jos tarvii. Mut ei muuta. 
Haastateltava oli opettanut puolisonsa injektoimaan insuliinia siltä varalta, ettei 
hän olisi itse kyennyt sitä tekemään. Haastateltava arvioi, ettei muut läheisistään 
olisi osaavia ja siten kykeneviä auttamaan häntä tarvittaessa. Onnistunut 
pumppuhoito vaatii sitä, että yksilö on perehtynyt välineen käyttöön. Siksi 
hoitotoimijuus perustuu pitkälti omaan aktiivisuuteen, osaamiseen ja 
kykenemiseen. Tämä osoittaa jälleen sen kuinka hoitoon osallistuvien läheisten 
osallistuminen on riippuvainen inhimillisten tekijöiden lisäksi materiaalisista 
seikoista. Vaikeakäyttöiset välineet aiheuttivat yllä olevassa esimerkissä sitä, ettei 
haastateltava voinut osallistaa ulkopuolisia hoitoonsa.  
Läheisten osallistumattomuutta selitettiin myös sillä, etteivät haastateltavat 
halunneet läheisten osallistuvan omahoitotoimenpiteisiin. Osallistamista 
päivittäisiin hoitotoimenpiteisiin pidettiin seuraavassa otteessa läheisiä 
kuormittavana:  
M2:Ja sit mä oon jotenki pyrkiny sitä et emmä halua niinku omaa perhettäni 
kuormittaa. 
H: Oliks sillon no nuorempana sanoit että oliko niin et vanhemmat, vanhemmat vähän 
osallistu aluks. 
N3: Joo siihen yläasteelle saakka. Mut et sen jälkeen oon oikeestaan ihan ite.  
H: Joo 
N3: Ei oo ollu ketään. Päästänyt puolisoakaan siihe sotkemaan. 
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Vahva omahoitoon kykenevä toimijuuskokonaisuus mahdollisti monella 
haastateltavalla sen, ettei arkitoimenpiteissä toisaalta tarvittu eikä haluttu läheisten 
apua. Haastatteluissa monen toimijuudessa korostuikin halu pysyä itsenäisenä 
toimijana ja olla osallistamatta läheisiä hoitoon. N3 kommentoi että yläasteen 
jälkeen hoitoon ei ole osallistunut kukaan: ” Päästänyt puolisoakaan siihe 
sotkemaan.”.  Aikaisempien havaintojen mukaisesti perheenjäsenille oli tästä 
huolimatta opetettu kuinka äkillisen sairauskohtauksen sattuessa tulisi toimia. 
Haastateltavat kuvailivat myös tilanteita, joissa he eivät kokeneet kumppanin 
halunneen osallistua hoitokäytäntöihin tai tukeneen arjessa diabeteksen kanssa.  
N6: […] mä asuin hetken siis viis vuotta yhden miehen kanssa ni silloin mun äiti ei 
niinkun. Mä huomasin et siin oli selkee ero. 
H: joo 
N6: Mut sit mä ehkä tunsin itseni jopa turvattomammaksi hänen kanssaan, ja se oli 
ehkä yks syy siihen eroon. 
H: okei 
N6: Et tota mä koin et mä en saanu semmost tukee mitä mä olisin tarvinu. 
 
N2: Joo kyl mun kaikki kumppanit aina jonkin verran on niinku hanskannu mut et 
vastuuhan on aina ollu mulla tai sit et ei oo hirveesti kiinnostanu. No nykyist 
kumppanii kyl kiinnostaa suuresti kaiken maailman siis saattaa aamul kysyy et mikä 
sokeri on et (imitoi kumppania) “heräsin ja haluan tietää” ja sit mä oon niin et “nuku 
nyt hyvä” ja näin. 
Kumppanit osallistuivat hoitotoimenpiteisiin vaihtelevasti. Edellä käsittelin, 
kuinka kumppaneiden osallistaminen tarkoitti yleisesti ottaen tuen osoittamista 
sekä varautumista äkillisiin sairaskohtauksiin. Ensimmäisessä yllä olevista 
aineistonäytteistä nainen kertoo, kuinka seurustelusuhde vaikutti äidin 
osallistumiseen. Nainen päättelee äidin olettaneen kumppanin tarkkailleen ja 
varmistelleen, että hoitotoimenpiteet suoritetaan. Kumppanin haluttomuus 
osallistua hoitoon tukemalla tai osoittamalla kiinnostusta vaikutti toimijuuteen. 
Yksilö suhtautui kumppanin asenteeseen siten, ettei kokenut oloaan yhtä 
turvalliseksi kuin silloin, kun oli vuorovaikutuksessa hänen diabeteksestaan 
kiinnostuneen kanssa.  
Haastatteluista ei kukaan kertonut tilanteita, joissa läheisten vuorovaikutus olisi 
estänyt henkilöä hoitamasta itseään. Niin kuin työ- ja kouluympäristössä, myös 
tässä sallivaksi koettu ympäristö oli tärkeä oman hoidon toimijuuden ulottuvuus. 
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9 Lopuksi: Hoidon sosiaalisuus ja moninaisuus 
Tämän pro gradu -tutkielman tarkoitus on ollut lisätä ymmärrystä elämästä tyypin 
1 diabeteksen kanssa tarkastellen sitä, millä tavalla eri arjessa tapahtuvat 
vuorovaikutustilanteet vaikuttavat tyypin 1 diabetesta sairastavan 
omahoitotoimijuuteen. Tutkimusaihetta on lähestytty sairastavien omista 
lähtökohdista ja korostaen arjessa tapahtuvien vuorovaikutustilanteiden 
vaikutuksia yksilön toimijuuden kokonaisuuteen. Olen tarkentanut tutkielmani 
pääkysymystä tarkastelemalla erityisesti kolmea vuorovaikutustilannetta, joista 
kukin muodostui aineistoni perusteella erityisen merkittäväksi: vuorovaikutus 
terveydenhuollon, koulu-, opiskelu- ja työyhteisön sekä perheen ja muiden 
läheisten kanssa.  
Tutkimusaineistoni koostuu kymmenestä narratiivis-temaattisesta haastattelusta, 
joissa on haastateltu yhdeksää Uudellamaalla sekä yhtä Pirkanmaalla asuvaa 
tyypin 1 diabetesta sairastavaa. Oman hoidon käytäntöjen yhteyttä kuhunkin 
vuorovaikutustilanteeseen olen analysoinut teoriasidonnaisesti, hyödyntäen Jyrki 
Jyrkämän toimijuuden modaliteettikehikkoa analyysin teoreettisena apuvälineenä. 
Lisäksi olen sitonut tutkielmani näkökulman osaksi laajempaa potilaan asemaa ja 
toimijuutta käsittelevää tutkimuskeskustelua, erityisesti potilaan osallistamisen ja 
asiantuntijuuden liikkeitä koskevaa tutkimuskeskustelua. 
Tutkimustuloksia tarkasteltaessa on hyvä tiedostaa tutkimusta koskevat rajoitteet. 
Kymmenen haastattelua on tavanomainen pro gradu -tutkielmaa varten kerätty 
haastateltavien määrä, mutta näiden perusteella ei ole mielekästä tehdä yleistyksiä 
kuvaamaan tyypin 1 diabetesta sairastavien hoitotoimijuutta arjessa useammasta 
syystä. Tämän tutkimuksen osallistuneista jokainen asui Etelä-Suomessa ja 
verrattain lähellä terveyspalveluita. Näin ollen tutkimustuloksieni perusteella ei 
voi tehdä suoria johtopäätöksiä esimerkiksi hoidon organisoinnista haja-
asutusalueilla. Oman hoidon toimijuuden muutoksia olisi mielekästä ja myös 
tarpeellista tutkia Suomessa myös haja-asutusalueilla, jossa terveyspalveluiden 
tavoitettavuus eroaa maan eteläosista. 
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Tutkimusanalyysissä ja johtopäätöksissä on myös tiedostettava, että 
tutkimushaastatteluihin valikoitui vapaaehtoisia henkilöitä, jotka kuvailivat 
hoitotasapainoaan vähintään keskinkertaiseksi. Haastateltaviksi ei siis 
ilmoittautunut henkilöitä, joiden hoitotasapaino olisi huono tai jotka tarvitsisivat 
erityisen paljon ulkopuolisten apua. Tunnistan tämän vaikuttavan 
tutkimustuloksiin esimerkiksi sen suhteen, kuinka yksilön asiantuntijuuden ja 
aktiivisuuden suuri määrä korostui haastateltavien omahoitotoimijuudessa 
vastaanotolla ja arjessa. Olisikin kiinnostavaa pohtia, kuinka tutkimuksellisiin 
tarkoituksiin tavoitettaisiin ne diabetesta sairastavat, jotka kuvailevat pitkäaikaista 
tasapainoaan keskinkertaiseksi tai huonoksi. Lisäksi olisi tarvittavaa lisätä 
ymmärrystä muiden diabetestyyppien, kuten kakkostyypin tai raskausajan 
diabetesta sairastavien omahoitokäytännöistä toimijuusnäkökulmasta.  
Edellisten huomioiden lisäksi korostan, että vuorovaikutustilanteiden jaotteluni 
perustuu oman aineistoni kautta nousseisiin tärkeiksi vuorovaikutussuhteiksi 
ilmenneisiin tilanteisiin ja niissä tapahtuvaan toimintaan. Terveydenhuolto, koulu-
ja työelämä sekä perhe-ja lähisuhteet ovat laajoja teemoja, ja niihin sisältyy 
hoidon kannalta paljon tilanteita ja toimijuutta, jota tämän tutkimus ei pysty 
valottamaan. Samalla nämä kolme analyysiluokkaa eivät riitä valaisemaan sitä 
arjen toiminnan kokonaisuutta, jota yksilö kohtaa elämässään. Edellä esitetyistä 
rajoitteista huolimatta ovat seuraavat tutkimuksessani tehdyt havainnot ja 
johtopäätökset relevantteja tyypin 1 diabetesta sairastavien hoidonsuunnittelun 
kannalta.  
Vastauksena siihen, millaisena tyypin 1 diabetesta sairastavan omahoitotoimijuus 
näyttäytyy terveydenhuollon vuorovaikutustilanteessa voi aineiston perusteella 
todeta, että yksilön omaa hoitoa koskeva toimijuus ei ollut yksiselitteinen 
hoitohenkilöstön ohjeiden mukaan. Hoitoa koskeva toiminta haki paikkaansa 
osana muuta arkielämää ja vertautui myös yksilön omaan tietoon sairaudesta. 
Omahoitokäytännöt osaava ja hoitoon kykenevä haastateltava kehittyi 
diagnoosivaiheen jälkeen yhä itsenäisemmäksi toimijaksi hoidossaan. Tällä 
kehityksellä oli vaikutuksia sekä potilaan ja hoitohenkilöstön vuorovaikutuksen 
dynamiikkaan että omahoitotoimijuuteen.  
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Ilka Kangas (2003, 77) määrittelee, että sairaan asiantuntijuus perustuu 
useammasta eri lähteestä saadulle tiedolle, kuten kokemukselle ja ymmärrykselle, 
jota yksilölle kertyy omasta sairaudestaan. Sairaan oma asiantuntijuus asettuu 
tällöin täydentämään terveydenhuollon asiantuntemusta ja muokkaamaan sitä 
yksilön tarpeisiin. (Emt., 91.) Tutkimuksessani oma tietämys ei ainoastaan 
täydentänyt asiantuntijatietoa, vaan asettui myös sitä vastaan ja saattoi myös 
vastaanotolla korvata terveydenhuollon henkilöstön tiedon. Molemmat 
kehityskaaret, lääkärien asennoituminen diagnosoituun sekä diagnosoidun 
asennoituminen lääkärin ohjeistusta kohtaan osoittavat, kuinka omahoitotoimijuus 
ei ole yksiselitteisesti johdettavissa hoitohenkilöstön ohjeista, vaan haki 
paikkaansa osana muuta arkea ja omia tietoja. 
Tämä havainto korostaa sitä, kuinka sairauskäsityksen biologinen ja 
yksilökeskeinen määritelmä ei riitä selittämään sairauden kuvaa, erityisesti silloin, 
kun sairastaminen on pysyvä osa muuta elämää. Tästä huolimatta Käypä hoito -
suosituksessa (2016a) määritelty ”pystyvyyden tunteen tukemisen” oli potilaan ja 
hoitohenkilöstön vuorovaikutuksessa tärkeä asia tukemaan hoitotoimijuutta ja 
todentaa sitä, kuinka osaava ja kykenevä sairastava tarvitsee silti kontaktin 
hoitohenkilöstöön. 
Tutkimuksessani hoitovälinejakelun toimintaperiaatteet vaikuttivat monella tapaa 
siihen, millaiseksi omahoitotoimijuus rakentui. Vuorovaikutuksessa korostui 
erityisesti se, kuinka hoitotarvikejakelu on avaintekijä mahdollistamaan ja 
rajoittamaan hoitovälineillä tapahtuvaa omaa hoitoa. Vuorovaikutuksessa yksilö 
sai käyttöönsä hoitovälineitä, joiden käyttöön päivittäiset omahoitokäytännöt 
pitkälti perustuivat. Omahoitoväline ei itsessään kuitenkaan mahdollista hyvää 
hoitoa, vaan onnistunut hoitovälineiden toiminta vaatii käyttäjältä tietynlaista 
osaamista, kykenemistä ja haluamista hyödyntää teknologiaa.  
Tutkimustulokseni puoltavat Sari Kosken (2015, 16) havaintoa siitä, että valtaosa 
diabetesta sairastavat kantavat huolta hoitovälineiden riittävästä saatavuudesta, 
verensokerimittareiden kilpailuttamisesta ja laadusta sekä hoitomahdollisuuksien 
rajoituksista. Tässä kuitenkin nousi usein esille diabeteksen taudinkuvan 
monimutkaisuus: hoitamaton diabetes aiheuttaa komplikaatioita ja tuo 
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terveydenhuollon lisäkustannuksia. Tämä oli ristiriita, johon haastatteluissa 
haettiin ratkaisuja eri tavoin ja joissa haastateltavien aktiivinen toimijuus korostui.  
Tutkielmani valottaa teknologian merkityksen olevan niin suuri, että diabetesta 
sairastava etsi yllättäviäkin keinoja toimia palvelujärjestelmässä saadakseen 
haluamansa hoitovälineet. Oikeat hoitovälineet, hyvä hoitotaho olivat diabetesta 
sairastaville tärkeitä seikkoja, jotka mahdollistivat paremman hoidon. Tämän takia 
omahoitotoimijuus kattaa näissä tilanteissa myös ”pelailun” 
terveydenhuoltojärjestelmän kanssa. Tällä tarkoitan sitä, että oikeiden 
hoitovälineiden ja hoitotahon eteen oltiin valmiita tekemään valituksia, 
laskelmoimaan hoitovälineiden valintaa ja vaihtamaan asuinpaikkakuntaa. Tyypin 
1 diabetes ei ole jokin muusta elämästä irrallinen osa, vaan se on monimutkaisesti 
liitoksissa yksilön muihin elämänalueisiin. 
Oman hoidon sosiaalisuus ilmenee myös tarkasteltaessa vuorovaikutustilanteissa, 
joita haastateltavat kohtasivat koulu- ja opiskeluympäristössä sekä työelämässä. 
Yksilön sairauden huomiointi koulun, opiskeluajan ja työpaikan arkikäytännöissä 
oli aineistossani moninainen ilmiö, joka ilmeni haastatteluissani vaihtelevina 
käytäntöinä. Oppilaan sairauden näkyvä ja näkymätön huomiointi vaikutti 
vaihtelevasti siihen, kokiko yksilö voivansa hoitaa sairauttaan koulupäivän aikana 
muiden oppilaiden tai koulun henkilökunnan kesken ja koettiinko erityiskäytännöt 
oppilasta eristäväksi vai koulun toimintaan sisällyttäviksi käytännöiksi.  
Aineistossani yksilön siirtyminen lapsuudesta nuoruuteen vaikutti myös siihen, 
kuinka hoitokäytäntöjä tehtiin ja kuinka niihin suhtauduttiin koulussa. Erityisesti 
yläasteikäisten mutta myös muiden kouluikäisten puheessa omahoitotoimijuus on 
monen tekijän summa. Siihen vaikuttavat sosiaaliset tekijä kuten sairauden 
huomiointi ja huomioimatta jättäminen sekä yksilön reaktioihin liittämät tunteet ja 
asenteet, jotka joissain tapauksissa asettuivat ristiriitaan hoidon 
välttämättömyyden kanssa. Lapsen kasvaessa yksilö otti myös koulussa enemmän 
vastuuta omasta hoidostaan, mutta esimerkiksi nuoren kohtaamat sosiaaliset 
paineet näyttäytyivät myös haluamattomuutena suorittaa oman hoidon 
toimenpiteitä koulupäivän aikana. 
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Hoitotoimenpiteiden sujuva sulautuminen osaksi yksilön työpäivää vaihteli 
työnkuvan ja työorganisaation ilmapiirin mukaan. Sekä koulu-opiskelu ja 
työympäristöjen vuorovaikutustilanteet vaikuttavat siihen, koettiinko nämä 
sosiaaliset ympäristöt hoitoa tukevaksi vai vaikeuttavaksi tekijäksi. 
Omahoitoteknologian kehityksellä voidaan tuoda helpotusta ongelmatilanteisiin, 
mutta teknologia ei pysty kuitenkaan korvaamaan esimerkiksi avoimen 
työympäristön roolia. Terveyttä tukeva omahoitotoimijuus mahdollistuu silloin, 
kun yksilökohtaisten ominaisuuksien lisäksi ympäristön asennoituminen tukee 
diabetesta sairastavan henkilön integroitumista työyhteisöön. Oma tutkimukseni 
todentaa myös Annemarie Molin (2008, 58–60) havaintoa siitä että työpaikan 
kollegojen suhtautuminen ja työpaikan ilmapiiri vaikuttavat diabetesta sairastavan 
työskentelyyn ja hoidon suorittamiseen työpäivän aikana. 
Viimeiseksi tarkastelin perheen ja lähisuhteiden vaikutusta aluksi haastateltavan 
ollessa lapsi ja huoltajan vastuulla, jonka jälkeen tarkastelin perheen ja läheisten 
osallistumisen vaikutusta aikuisiällä. Mikkolan (2006, 26–27) määrittelemat 
sosiaalisen tuen funktiot olivat seuraavat: tuki lisää yksilön hallinnan tunnetta ja 
vahvistaa hyväksynnän ja kuulumisen tunnetta. Aineistoni perusteella voi yleisesti 
sanoa, että perhe- ja läheissuhteiden vaikutus toimijuuteen omassa hoidossa oli 
merkityksellistä haastateltavien eri elämänvaiheissa ja heidän ollessaan eri-ikäisiä. 
Huoltajan vastuu vauva-, leikki- ja kouluikäisen lapsen terveydestä ja 
riippuvuussuhde ilmeni konkreettisina toimenpiteinä. Arkitoimenpiteet vaativat 
tietynlaista toimintaa vanhemmilta, jotka suorittivat mittaus ja hoitotoimenpiteitä 
ohjeistuksen perusteella. Lapsena vanhemman tuki merkitsi sitä, että huoltaja 
suoritti tarvittavia omahoitotoimenpiteitä lapsen puolesta tai tiiviisti hänen 
kanssaan. Tuen merkitys elämänkerrallisen katkoksen kokeneelle henkilölle on 
Kaisa Ketokiven ja Mianna Meskuksen (2015, 10) mukaan suuri, mikä ilmeni 
myös tarkasteltaessa terveydenhuollon, koulun ja työpaikan toimijoille annettuja 
merkityksiä. Vaikeassa elämäntilanteessa oleva yksilö tarvitsee onnistuakseen 
erilaisia tuen muotoja ja toimijoita, sekä eläviä että materiaalisia. 
Vaikka aikuisen diabeetikon aktiivinen hoitotoimijuus oli aineistossa vahvasti 
läsnä, osa haastateltavista koki, että omaisen ulkoisesti näkymätön toimijuus – 
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joka tilanteen tullen saattoi muuttua näkyväksi – mahdollisti yksilölle 
monipuolisen toimijuuden diabeteksen kanssa ja siitä huolimatta. Tutkielmani 
todentaa Jasmin Schabertin ym. (2013) havaintoa siitä, kuinka diabetesta 
sairastavan ja “normaalin” yksilön käsitys diabeteksesta yksilöä leimaavana 
piirteenä on erilainen. Toisin kuin ei-diabeetikko, diabetesta sairastava henkilö 
kokee diabeteksen merkittävänä sosiaalisena poikkeavuutena, joka vaikuttaa 
yksilön eri elämänalueilla, kuten työelämässä ja parisuhteissa (emt.). Lopulta 
tässäkin on kyse siitä, kuinka näiden palveluiden ja välineiden käyttö onnistuu 
arkielämässä. Niin kuin työ- ja kouluympäristössä, myös läheissuhteissa sallivaksi 
koettu ympäristö oli tärkeä oman hoidon toimijuuden ulottuvuus. 
Edellä esitetyt havainnot todentavat alussa esittämääni hypoteesia siitä, kuinka 
tyypin 1 diabetesta sairastavan oman hoidon toimenpiteet ovat kiinteästi 
vuorovaikutuksessa sosiaalisen ympäristönsä kanssa. Hypoteesin taustalla oli 
Ådahlin (2012a) ja Soivion (2003) mutta myös valtakunnallisen Käypä hoito -
suosituksen havainnot siitä, kuinka yksilön hoito osallistaa ympäristöä 
monipuolisin tavoin. Vuorovaikutukseen osallistuvat sekä inhimilliset että 
materiaaliset tekijät, joista molempien merkitys omahoidon käytännöissä oli 
ratkaiseva myös hyvän hoitotasapainon omaavien diabetesta sairastavien kohdalla. 
Toiseksi tutkimukseni osoittaa, kuinka monipuolista tyypin 1 diabeteksen hoito 
lopulta on. Diabeteksen omahoitotoimenpiteiden sosiaalisuus muodostui 
merkittäväksi havainnoksi tutkielmassani myös sen takia, että sillä oli paljon 
vaikutusta siihen, mitkä kaikki toiminnan muodot lukeutuivat diabeteksen oman 
hoidon käytäntöihin. Tutkielman empiirisessä osuudessa ilmenikin, että nämä 
omahoitokäytännöt ovat sulautuneet osaksi arkea ja arjessa tapahtuvaa muuta 
toimintaa. Toiminnan sosiaalisuus laajensikin monipuolisesti näitä käytäntöjä. 
Aineistossa pystyi myös havaitsemaan selkeästi, kuinka diabeteksen hoitoon 
liittyvän toiminnan kirjo oli laaja, laajempi kuin mitä alun perin osasin arvioida ja 
mitä Käypä hoito -suositus (2016a) määrittelee omahoitokäytäntöihin kuuluvan. 
Tyypin 1 diabeteksen hoito on muutakin kuin insuliinin pistämistä, verensokerien 
mittaamista ja ruokien miettimistä. Se on esimerkiksi ennakointia, sosiaalisen 
tilanteen arviointia, joustamista ja vaatii myös osaavan ja kykenevän diabetesta 
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sairastavan kohdalla muiden, yksilöiden ja teknologioiden, osallistamista 
hoitotoimenpiteisiin, vaikka se ei tarkoittaisikaan passiivista potilasta, jonka 
hoitotoimenpiteitä suoritettaisiin hänen puolestaan. Aktiivisessa omahoidossakin 
sosiaalinen ympäristöllä oli merkittävä rooli. 
Pro gradu -tutkielmani valottaa rajoitteidensa sisällä sitä, millaista toimijuutta 
tyypin 1 diabetekseen hoitoon liittyy. Terveystiedon kasvava määrä, sen 
saatavuus, teknologioiden kehitys, kroonisten sairauksien kasvu sekä potilaan 
vastuun ja päätösvallan lisäämisen trendit ovat kehityssuuntia, joilla on vaikutusta 
diabetesta sairastavan arkeen. Sosiaali- ja terveydenhuollon 
palvelurakenneuudistus Suomessa on myös suuri järjestelmätason hanke, joka 
tulee muuttamaan hoidon järjestämistä ja siten näkymään myös yksilön arjessa.  
Edellä mainitut kehityskulut ja uudistukset ovat vain muutamia niistä muutoksista, 
jotka tulevat vaikuttamaan hoitotoimenpiteiden organisointiin. Näitä vaikutuksia 
tulisi sosiaalitieteellisessä tutkimuksessa arvioida myös yksilötasolla. Tässä 
tutkielmassa olen analysoinut tyypin 1 diabetesta omaan hoitoon liittyvää 
toimijuutta ja ymmärtänyt tämän toiminnan olevan monitahoista ja sosiaaliseen 
ympäristöön ja vuorovaikutustilanteisiin kytkeytynyttä. Olen lanseerannut 
erityisen ”omahoitotoimijuuden” käsitteen avaamaan tätä monipuolisuutta. 
Tutkimuksessani ehdotankin omahoitotoimijuuden käsitteen hyödyntämistä 
sosiaalitieteellisessä toimijuustarkastelussa myös jatkossa.  
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LIITE 1. Haastattelukutsu 
Tyypin 1 diabeetikoita etsitään haastattelututkimukseen  11.03.15 
Teen sosiologian pro gradu -tutkimusta sosiaalitieteiden laitoksella Helsingin 
yliopiston valtiotieteellisessä tiedekunnassa. Olen kiinnostunut tutkimaan, kuinka 
tyypin 1 diabeetikko kuvailee suhdettaan käyttämiinsä lääkehoitovälineisiin ja 
verensokerin seurantalaitteisiin sekä sitä, millä tavalla verensokerin 
seurantalaitteet, insuliinipistokset, insuliinipumppu tai muu itsehoitovälineistö 
näkyvät tyypin 1 diabeetikon arjessa ja elämässä.  
Tutkimustani varten etsin haastateltavaksi 18 vuotta täyttäneitä henkilöitä, joilla 
on diagnosoitu tyypin 1 diabetes. Vapaamuotoinen haastattelu kestää noin 
puolitoista tuntia ja on mahdollista toteuttaa haastateltavalle parhaiten sopivassa 
paikassa erikseen sovittuna ajankohtana. Toivoisin haastateltavan tuovan 
haastatteluun yhden lääkehoitovälineen tai seurantalaitteen, mutta tämä ei ole 
välttämätöntä. Haastatteluun ei tarvitse muuten valmistautua etukäteen.  
Noudatan tutkimuksessani Helsingin yliopiston tutkimuseettistä ohjeistoa eikä 
haastatteluaineistoa tulla käyttämään muuhun kuin tähän tutkimukseen. Kaikki 
mahdolliset haastateltavan tunnistetiedot hävitetään loppuraportista ennen 
tutkielman julkaisua. Haastattelut äänitetään analyysiä varten mutta nauhoitteet 
tuhotaan tutkielman valmistuttua. 
Jos olet kiinnostunut jakamaan kokemuksiasi aihepiiriin liittyen ja osallistumaan 
tutkimukseen, otathan minuun yhteyttä. Kaikki näkökulmat aihepiiriä koskien 
ovat arvokkaita tutkimuksen kannalta.  Voimme sopia haastatteluajan ja -paikan 
täysin sinun toiveittesi mukaisesti ja vastaan mielelläni tutkimusta koskeviin 
kysymyksiin. Haastattelukutsun saa myös välittää eteenpäin muille asianomaisille.  
Ystävällisin terveisin ja avusta jo etukäteen kiittäen, 
 
Leena Alanko 
leena.alanko@helsinki.fi 
+358 50 537 3393     
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LIITE 2. Haastattelurunko 
Taustatiedot 
Sukupuoli ja ikä, syntymävuosi, ikä diagnoosihetkellä, tällä hetkellä käytössä 
olevat hoitovälineet  
Diabeteksen ja itsehoidon polku 
Tutkimukseni tarkoitus on tutkia omahoitovälineitä käyttävien tyypin 1 
diabetespotilaiden toimijuutta ja siihen vaikuttavia tekijöitä. Toivoisin että kerrot 
minulle elämästäsi diabeteksen kanssa niin sanotusti kertomuksen muodossa. Voit 
vapaasti aloittaa tarinan mistä elämänvaiheesta tahansa, esimerkiksi 
diagnoosihetkestä tai ajasta ennen diagnoosia, ja edetä kohti nykyhetkeä. 
Haluaisin erityisesti kuulla elämästäsi omahoidon ja omahoitovälineiden 
näkökulmasta: eli esimerkiksi millaista sairaudenhoito ja omahoito oli diagnoosin 
alussa ja millaista se on ollut elämäsi eri vaiheissa. Voit esimerkiksi edetä eri ikä- 
tai elämänvaiheittain esimerkiksi lapsuudesta nuoruuteen ja aikuisuuteen. 
Kuulisin mielelläni siitä, mitä välineitä olet käyttänyt, millaisissa paikoissa 
omahoito tapahtuu ja kenen tai keiden kanssa. Voisit myös kertoa, millaiset 
tapahtumat ja ketkä henkilöt tai yhteisöt/ryhmät ovat mahdollisesti vaikuttaneet 
omahoitoon ja diabeteksen sairastamiseen arjessasi. 
Tulevaisuus 
Voisit vielä kertoa, miten toivoisit omahoitoa tukevien välineiden kehittyvän 
jatkossa. Millaisia ominaisuuksia kaipaisit, realistisia tai epärealistisia? 
Lisäkysymyksiä 
Kuvaile oma päiväsi diabeteksen kanssa. Voit kertoa ihan konkreettisia 
esimerkkejä hoitomenetelmistä, millä välineillä hoito tapahtuu, monelta ja missä 
paikoissa. 
Millaisia merkityksiä omahoitovälineillä on sinulle? 
Mitä koet henkilökohtaisesti, että nämä sinun käytössä olevat omahoitovälineet 
mahdollistavat sinulle elämässä?  
Onko jotakin, mitä nämä välineet taas eivät mahdollista?  
Millaisia asioita sinun tulee ottaa huomioon arjessasi jotka liittyvät diabetekseen?  
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LIITE 3. Tutkimuslupa 
Hankkeen työnimi: Diabetespotilaiden suhde omahoitovälineisiin ja 
toimijuus 
Tutkimuslupa koskee Helsingin yliopiston sosiologian opiskelija Leena Alangon 
pro gradu tutkimusta. Tutkimus käsittelee tyypin 1 diabetespotilaiden suhdetta 
omahoitovälineisiin ja välineiden käyttöä. Laadullinen tutkimus perustuu 
haastatteluaineistoon.  
Osallistuminen ja luottamuksellisuus 
Haastattelussa annettuja tietoja käsitellään luottamuksellisesti. Yksilöhaastattelut 
nauhoitetaan ja litteroidaan. Haastatteluista kirjatut tekstitiedostot arkistoidaan 
tutkimuksen tekijän hallussa olevien salasanojen suojaan ja mahdolliset tulosteet 
säilytetään lukituissa kaapeissa. Haastattelusta tehtyä äänitallennetta käsittelevä 
sitoutuu vaitiolositoumukseen. 
Tutkimuksen raportointivaiheessa mahdollisia haastattelulainauksia käytetään 
siten, että haastateltavan ja haastattelussa mainittujen henkilöiden henkilöllisyys 
jää ainoastaan tutkijan tietoon. Tutkimusaineistoa käytetään vain tässä 
tieteellisessä tutkimuksessa sekä mahdollisesti siihen liittyvissä julkaisuissa. 
Tutkimuksen kaikki julkaisut toimitetaan haastateltaville heidän niin halutessaan. 
Tutkimusta varten kerättyjen haastatteluiden ehdot noudattavat 
Yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston (FSD) ja Tutkimuseettisen neuvottelukunnan 
(TENK) suosituksia.  
Haastateltavilla on oikeus keskeyttää haastattelu milloin tahansa tai kieltäytyä 
vastaamasta haastattelijan esittämiin yksittäisiin kysymyksiin. 
Suostumus 
Olen saanut suullista ja kirjallista tietoa tutkimuksesta ja hyväksyn haastatteluni 
käytön tämän tutkimuksen aineistona. 
_______________ 
Päiväys 
_____________________________________ 
Haastateltavan allekirjoitus ja nimenselvennys  
_____________________________________ 
Haastattelijan allekirjoitus ja nimenselvennys 
 
 
